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Na niet-aangeboren hersenletsel is het behouden en 
benutten van het eigen sociale netwerk een van de 
belangrijkste manieren om te werken aan herstel en 
het voorkomen van sociaal isolement. Het inschakelen 
en in stand houden van zo’n netwerk is een van vele 
uitdagingen waarvoor de mantelzorgers van mensen 
met hersenletsel komen te staan. 
De realiteit van zo’n netwerk wordt in deze publicatie 
voelbaar en zichtbaar gemaakt via de ervaringen van 
Ger Monden, Ellen Witteveen en een groot aantal van 
hun familieleden, vrienden, collega’s en buren. 
Ger liep twaalf jaar geleden door een fi etsongeluk 
ernstig hersenletsel op. Ellen werd daardoor naast 
partner ook mantelzorger. Zij combineert dit met een 
baan als docent en onderzoeker bij Hogeschool Utrecht. 
Het verhaal van Ellen en Ger laat zien dat een leven 
met hersenletsel soms zwaar is, maar dankzij het 
gezamenlijk dragen van de verantwoordelijkheid, 
ook zinvol en gezellig kan zijn. Dat vraagt van alle 
betrokkenen liefde, geloof in herstel, creativiteit, 
vasthoudendheid, energie en investering in goede 
onderlinge relaties. 

Het netwerk van Ger en Ellen is het resultaat van een 
lang leerproces. Andere mantelzorgers en leden van 
steunende netwerken kunnen zich eraan spiegelen 
en hun voordeel doen met de praktische adviezen 
die uit de ervaringen van dit netwerk zijn afgeleid. En 
professionals krijgen hopelijk meer oog voor de situatie 
van deze mantelzorgers en voor de mogelijkheden om 
hun netwerken te ondersteunen.
 

JOLANDA KEESOM EN ELLEN WITTEVEEN

omslag een sterk netwerk.indd   1 27-08-12   10:42



Deze publicatie is tot stand gekomen dankzij iedereen die de afgelopen 

twaalf jaar betrokken was bij het netwerk van Ger Monden en Ellen 

Witteveen. Speciale dank gaat uit naar degenen die hebben meegewerkt 

aan een interview, maar zeker ook naar alle anderen die zich in het 

verleden voor dit netwerk hebben ingezet. 

Jolanda Keesom en Ellen Witteveen

Kenniscentrum Sociale Innovatie, Hogeschool Utrecht
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Voor EEn goEd lEVEn na hErsEnlEtsEl 

Het schilderij Samen Verder is gemaakt door Ger Monden voor dr. Anne 

Visser-Meilly van revalidatiecentrum De Hoogstraat in Utrecht.
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Mensen die hersenletsel hebben opgelopen door een ongeval of een be-

roerte, zijn voor hun herstel niet alleen afhankelijk van deskundige profes-

sionals, maar vooral ook van hun directe naasten, zoals hun partners, 

ouders, broers en zussen, kinderen, vrienden, buren en kennissen. Juist 

de personen die van hen houden en dagelijks met hen optrekken, kun-

nen ervoor zorgen dat mensen met hersenletsel zich ergens thuis kunnen 

voelen, zich kunnen uiten en zich staande kunnen houden in de wereld. 

Die zogeheten ‘mantelzorgers’ zijn in principe dag en nacht beschikbaar 

en voelen zich voortdurend verantwoordelijk. Net als bijvoorbeeld man-

telzorgers van mensen met een psychiatrische aandoening of dementie, 

krijgen zij te maken met onvoorspelbaar gedrag en sterk wisselende stem-

mingen, mogelijkheden en beperkingen van degene met wie zij leven. 

Dat is zwaar en vaak moeilijk aan anderen uit te leggen. Daardoor lopen 

zij meer dan andere mantelzorgers het risico geïsoleerd en overbelast te 

raken. Recent onderzoek van het Sociaal en Cultureel Planbureau (scp) 

door Kwekkeboom en anderen (2012) bevestigt dat. Bijzondere mantelzorg 

vraagt volgens het scp specifieke vormen van ondersteuning; zeker nu er 

steeds meer een beroep op mantelzorgers wordt gedaan en er plannen 

bestaan om de begeleiding van mensen met ernstige aandoeningen over 

te hevelen van de awbz naar de Wet maatschappelijke ondersteuning. 

De ondersteuning van mantelzorgers van mensen met hersenletsel stond 

centraal in het project Mantelzorgondersteuning en netwerk ontwikkeling 

bij hersenletsel dat het Kenniscentrum Sociale Innovatie van de Hoge-

school Utrecht de afgelopen jaren heeft uitgevoerd. Deze publicatie 

maakt deel uit van dat project. Het benutten en bevorderen van sociale 

netwerken rond mensen met hersenletsel en hun mantelzorgers is een van 

de belangrijkste manieren om na het ongeval of de beroerte te werken 

aan herstel en sociaal isolement te voorkomen. In deze publicatie wordt 

een voorbeeld van zo’n netwerk beschreven dat met vallen en opstaan en 

veel energie van de betrokkenen is opgebouwd. 

Het is het verhaal van Ger Monden en Ellen Witteveen. Ger liep een aantal 

jaar geleden door een fietsongeluk ernstig hersenletsel op. Ellen werd naast 

partner ook mantelzorger. Zij combineert dit met haar baan als docent en 

onderzoeker bij Hogeschool Utrecht. Ellen is projectleider van een reeks 

Woord   vooraf
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onderzoeken die ten doel hebben de zorg rond mensen met hersenletsel te 

verbeteren, waaronder het project Mantelzorgondersteuning en netwerk

ont wik keling bij nietaangeboren hersenletsel. De ervaringsdeskundig-

heid van Ellen en Ger is belangrijk voor het type onderzoek dat wij vanuit 

het lectoraat graag doen: de praktijk verbeteren op basis van de kennis en 

ervaringen van de mensen waar die praktijk op gericht is. 

We hebben ervoor gekozen om de ervaringen van Ger, Ellen en de men-

sen in hun netwerk op een journalistieke manier te laten beschrijven en in 

beeld te laten brengen. Het netwerk van Ger en Ellen is het resultaat van 

een lang leerproces. Andere mantelzorgers kunnen zich eraan spiegelen 

en er hun voordeel mee doen. En professionals krijgen hopelijk meer oog 

voor de situatie van deze mantelzorgers. 

Het verhaal van Ger en Ellen laat ook zien dat een leven met hersenletsel 

niet altijd alleen maar zwaar en eenzaam hoeft te zijn, maar zinvol, leuk 

en gezellig kan zijn. Dat laatste vraagt van mantelzorgers liefde, geloof 

in herstel, creativiteit, vasthoudendheid en goede relaties met familie en 

vrienden. Zonder de liefdevolle, geduldige en langdurige betrokkenheid 

van familie, vrienden, buren en collega’s en de juiste ondersteuning en 

mede werking van professionals, is zo’n netwerk niet haalbaar. 

Deze publicatie is ook een rijke informatiebron voor professionals en 

beleidsmakers bij gemeenten omdat het inzicht geeft in de situatie van 

mensen met hersenletsel en hun mantelzorgers. Het laat ook zien hoe be-

langrijk een nauwkeurige afstemming op hun behoeften is en dat de uit-

dagingen waarvoor zij zich dagelijks gesteld zien ook een specifieke inzet 

en een goede samenwerking vraagt tussen de professionals en organisa-

ties die betrokken zijn bij de zorg rond mensen met hersenletsel.    

Jean-Pierre Wilken

Lector Participatie, Zorg en Ondersteuning 

Kenniscentrum Sociale Innovatie van Hogeschool Utrecht      

Woord vooraf
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HET vErHaal vaN GEr   EN EllEN

Zomer 2000. In de heuvels van Cornwall, in het zuiden van Engeland, komt 

Ger Monden tijdens een fietsvakantie ten val. Hij loopt ernstig hersenletsel 

op. Na een maand in een Engels ziekenhuis wordt hij overgebracht naar 

een ziekenhuis in zijn woonplaats Amsterdam, met een akelige bacterie 

die infecties veroorzaakt. Ellen Witteveen, zijn vrouw, kijkt eerst verbijsterd 

toe, maar begint al snel met steun van vrienden en familie haar leven - en 

dat van Ger - te reorganiseren. Ze is vast van plan de draad zoveel moge-

lijk op te pakken, ook al is het noodgedwongen in een andere vorm en op 

een andere plaats. Ze zoekt professionals die haar en Ger in dat herstel-

proces kunnen helpen. Uit liefde voor Ger, en om hoop te kunnen houden, 

trekt ze zich weinig aan van de gangbare sombere voorspellingen en op-

vattingen over hun toekomst. Ondanks de ingrijpende veranderingen in 

het gedrag van Ger en de lichamelijke beperkingen als gevolg van het 

hersenletsel, wil ze zo goed mogelijk met hem verder leven. Na een half 

jaar komt de opname in een verpleeghuis ter sprake. Wanneer ze beseft 

wat dat voor hun leven betekent, besluit ze dat het beter is dat Ger weer 

thuis komt wonen. Zelf gaat ze weer aan het werk. Om te kunnen herstel-

len en omdat Amsterdam te druk is voor Ger, zoeken ze een huis in een 

dorp in Drenthe, waar ze vooral in de weekenden samen genieten van de 

rust en de natuur. Tien jaar later besluiten ze toch weer in Amsterdam te 

gaan wonen en betrekken ze een nieuw appartement. Ger kan de drukte 

van zijn geboortestad weer beter aan. 

de gevolgen van hersenletsel

Hersenletsel als gevolg van een ongeluk, beroerte, herseninfarct of -tu-

mor leidt tot verschillende zichtbare en onzichtbare beperkingen die el-

kaar onderling kunnen beïnvloeden. Zichtbaar zijn lichamelijke gevol-

gen als het niet goed meer functioneren van ledematen. Ger kan zijn 

rechterhand niet goed meer gebruiken en loopt nogal houterig. Opval-

lende veranderingen in de communicatie en het gedrag zijn onder an-

dere spraak- en geheugenproblemen en agressieve reacties. Ger ver-

geet vaak dingen die net gezegd of gebeurd zijn, en kan plotseling erg 

boos worden als iets hem stoort. 

Een onzichtbaar gevolg is bijvoorbeeld dat iemand zich niet zelf kan 

vermaken, traag is in het verwerken van informatie of weinig inzicht heeft 
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in zijn eigen beperkingen en daardoor situaties verkeerd inschat. Bij Ger 

speelt vooral dat hij vaak ‘een zetje’ moet krijgen om ergens aan te begin-

nen en ermee bezig te blijven. 

Een inspirerend verhaal

Sinds het ongeval schakelt Ellen nu al ruim tien jaar familie, vrienden, 

buren en kennissen in die een actief netwerk om Ger en haar heen vor-

men. Daardoor heeft Ger vertrouwd gezelschap en kan hij dingen doen 

waarvan hij geniet en leert, terwijl Ellen zich kan concentreren op haar 

werk en er een paar keer per jaar even zonder Ger tussenuit kan. Eens 

per half jaar stuurt Ellen per e-mail een rooster rond waarop mensen 

kunnen intekenen. Dat rooster is gebaseerd op haar eigen werkagenda, 

de twee vaste dagen waarop Ger ’s ochtends naar de dagbesteding gaat 

en de uitstapjes die Ellen met vrienden maakt. Het netwerk is in de loop 

van de jaren van samenstelling en invulling veranderd, maar nog steeds 

sterk. Hoe dat komt en wat daaruit te leren valt, is in deze publicatie te le-

zen. Die verschijnt als een van de producten van het project Mantelzorg

ondersteuning en netwerkontwikkeling bij nietaangeboren hersenletsel 

dat Ellen de afgelopen jaren aan de Hogeschool van Utrecht heeft geleid. 

Haar eigen ervaringen en inzichten vormden daarvoor een belangrijke 

aanleiding en drijfveer. 

Het verhaal van Ger en Ellen is een inspirerend verhaal dat bewijst dat 

het leven met ernstig hersenletsel voor de direct betrokkenen nog steeds 

kwaliteit kan hebben. Het is ook een verhaal over liefde, vriendschap, 

aandacht, durf en energie. Het gaat kortom over het leven dat begint 

wanneer door hersenletsel van een partner, ouder of kind niets meer van-

zelfsprekend lijkt. 

Omdat in deze publicatie het leven en het netwerk van Ger en Ellen cen-

traal staat, komt Ger slechts af en toe aan het woord. Hoe hij tegen het 

netwerk aankijkt en wat het voor hem betekent, verwoordde hij in 2009 

tijdens het feest voor zijn zestigste verjaardag als volgt:

‘Ik vind het leuk dat jullie zijn gekomen want wij gaan vaak 

een dagje uit. We gaan dan ergens naartoe. Naar mooie 

plekken kijken, of varen, of naar tante Mia, of naar het park, 

het museum, je vader. Soms naar je huis of naar een concert. 

We staan ook wel in de file. 

We zijn ook op de Zeeburgerdijk geweest. Daar woonde 

ik als kleine jongen. Als je zestig bent, is dat lang geleden. 

Daarom heb ik een hoorspel gemaakt. Ik ben pas bij zes jaar 

oud, want het ging niet sneller. Over tien jaar is de rest klaar. 

Komen jullie dan weer? Dan ben ik er ook.’
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KEen sociaal netwerk rond iemand met hersenletsel en de centrale 

mantelzorger bestaat idealiter uit familie, vrienden, buren, kennissen en 

vrijwilligers die hen voorzien van:

1.  emotionele en praktische steun; 

2.  goed gezelschap;

3. een vertrouwde en veilige omgeving;

4. feedback en waardering;

5. vormen van activering en ontspanning.

De mantelzorger is de spil van het netwerk, bouwt het op en houdt het 

in stand. Professionals kunnen de mantelzorger ondersteunen door 

het geven van op de persoonlijke situatie afgestemde informatie en 

adviezen.

Met de taxi van Max 

Een paar keer per jaar is Max Messie, een jeugdvriend van Ellen, een 

soort privé-chauffeur voor Ger, vooral wanneer die bij vrienden logeert 

omdat Ellen een paar dagen weg is. ‘Na het ongeluk hebben mijn vrouw 

en ik ons afgevraagd hoe we Ellen zouden kunnen ondersteunen. Omdat 

zij zo zelfstandig en ondernemend is, was dat voor ons moeilijk te bepa-

len. Uiteindelijk vroeg Ellen me om af en toe voor taxichauffeur te spelen. 

Meestal ben ik daar wel een dag mee kwijt omdat we flinke afstanden 

afleggen en onderweg uitstappen om iets te eten of te drinken.’ 

Hoewel hij als stagebegeleider van moeilijk lerende jongeren wel wat ge-

wend is, heeft Max moeten leren hoe hij na het ongeluk het beste met Ger 

kon omgaan. ‘Een keer heb ik meegemaakt dat hij heel erg boos werd. 

Daar ben ik toch wel van geschrokken. Ik wist niet goed hoe ik er op moest 

reageren. Achteraf heb ik wel begrepen dat er op dat moment voor hem 

een grens bereikt was van wat hij kon hebben. Ellen voelt dat feilloos aan, 

maar voor mij blijft dat lastig omdat ik hem maar af en toe meemaak. 

Daardoor vond ik het bijvoorbeeld ook moeilijk in te schatten hoever ik 

met humor kon gaan. De laatste tijd merk ik dat ik daarin wel een aar-

dige modus heb gevonden. Dan heeft Ger plezier en geeft dat mij veel 

voldoening.’ 

Het blijft voor Max onvoorspelbaar hoe iets op Ger overkomt. ‘De ene 

keer merk ik dat hij wel iets oppikt, maar de andere keer niet. Daar blijf 

ik me over verbazen, maar ik kan er inmiddels makkelijker mee omgaan. 

Ik heb ook moeten leren hem te instrueren. Vaak vraag ik na afloop aan 

Ellen of ik het goed gedaan heb. Zijn wisselende stemmingen vind ik las-

tig om mee om te gaan.’ Toch blijft hij actief in het netwerk rond Ger. ‘Om 

twee redenen. Ten eerste omdat ik Ellen ermee kan ontlasten zodat zij af 

en toe haar handen vrij heeft. Ik vind dat zij daar veel te weinig gelegen-

heid voor heeft. En ten tweede omdat het mij voldoening geeft Ger even 

wat anders te laten zien en plezier met hem te hebben. Eigenlijk zou ik 

dat veel vaker moeten doen. Het contact met hem is een uitdaging omdat 

je op een totaal andere manier met hem moet communiceren. Het komt 

minder van twee kanten dan bij andere mensen.’

In de vriendschap met Ellen is er voor zijn gevoel niets veranderd. ‘On-

danks de extra belasting die Ellen heeft, delen we nog steeds dezelfde er-

varingen. Daardoor is de vriendschap niet verdwenen. Vroeger gingen we 

samen zeilen, tegenwoordig maken we een wandeling of een fietstocht of 

gaan we met een bootje de natuur in. ‘s Zomers zitten we bij elkaar op het 

erf of in de tuin. En voor lekker eten en drinken is Ger ook altijd wel te por-

ren.’ 
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dE NoodzaaK vaN EEN   NETWErK

Ger en Ellen zijn sinds 1988 samen. Tot het ongeluk van Ger in de zomer 

van 2000 hadden ze daarnaast elk hun eigen leven met een drukke baan 

en veel interesses die ze deelden met vrienden. Hun vrije tijd besteedden 

ze het liefst buiten, aan zeilen, fietsen, tennissen en genieten van de na-

tuur. Tussen de bedrijven door verbouwden ze hun eigen huis in Amster-

dam. Ellen had in die tijd twee banen: een in Amersfoort en een in Gronin-

gen, terwijl Ger in Amsterdam werkte. Ger was begin vijftig toen hij ernstig 

hersenletsel opliep. Ellen was toen begin veertig. De gevolgen voor hun 

leven waren ingrijpend. 

Werken aan herstel

Nadat Ellen zich georiënteerd had op de mogelijkheden voor Ger om in 

een zorginstelling te herstellen, concludeerde ze dat hij dat beter vanuit 

huis kon doen. Ze zocht therapeuten die daaraan wilden meewerken. In 

het begin kostte het wel moeite Ger bij hen achter te laten voor thera-

pie. ‘De eerste keren klampte hij zich voor het ziekenhuis vast aan een 

lantaarnpaal omdat hij niet wilde dat ik hem daar achterliet. Gelukkig 

begreep de logopediste met wie hij een afspraak had dat en nam zij hem 

mee naar het personeelscafé om koffie te drinken. Ze begon hem woor-

den te leren in hun natuurlijke context en nam hem serieus als persoon. 

Daardoor ervoer hij het contact niet als puur professioneel, en dat was 

erg belangrijk voor hem.’ Vanaf dat moment ging Ger met plezier naar lo-

gopedie en kon Ellen in de tussentijd even ergens gaan bijpraten met een 

vriendin. Ook de ergo- en fysiotherapeuten gingen in die aanpak mee en 

leerden Ger bijvoorbeeld weer fietsen in het naburige park. Ondertussen 

lette Ellen goed op waar hij overstuur van raakte en probeerde ze daar 

lering uit te trekken. Op grond daarvan legde Ellen aan hun vrienden uit 

met welke dingen Ger moeite had en hoe ook zij hem konden helpen. ‘Zij 

wilden allemaal graag contact met hem houden, maar moesten daar 

een eigen vorm voor vinden.’ 

Een mee-consulent hielp haar met het aanvragen van een persoonsge-

bonden budget (pgb) zodat ze zelf kon bepalen wie ze na de revalida-

tiefase voor Ger inschakelde. Daarmee voorkwam ze dat professionals de 

hoofdrol gingen spelen in hun leven, wat bij hersenletsel vaak ongemerkt 

gebeurt. 
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Thuis bij Haik en Clazina

‘Dat wij onderdeel zouden zijn van het netwerk van Ellen en Ger is nooit 

een vraag geweest; dat is zoiets vanzelfsprekends, dat doe je gewoon,’ 

zegt Haik van Hesteren. Hij is de zwager van Ellen. Zijn vrouw Berny, Ellens 

enige zus, overleed in 1989 aan kanker. Sindsdien is de band van Haik 

en zijn drie kinderen met Ellen en Ger alleen maar sterker geworden. Een 

paar keer per jaar logeert Ger bij hen thuis in Tiel, waar inmiddels ook 

Haiks nieuwe partner Clazina en haar dochter wonen.

Toen Haik in 2000 hoorde dat Ger een ongeluk had gehad, sprong hij 

meteen in de auto om dichtbij Ger en Ellen te zijn. ‘Ik heb het hele proces 

van zeer nabij meegemaakt, van het moment dat het leven van Ger aan 

een zijden draadje hing tot en met zijn revalidatie en zijn herstel waaraan 

ik graag een steentje wilde bijdragen.’ 

Ondanks zijn drukke dagelijks leven als hoofdinkoper van bouwmateria-

len en vader van drie kinderen, voelde Haik zich intensief betrokken bij 

de wijze waarop Ellen met het herstel van Ger bezig was. ‘Ze is al die jaren 

een enorme inspiratiebron geweest omdat de intensieve begeleiding van 

Ger verrassend goede resultaten opleverde. Maar als hij weer eens een 

weekend bij ons logeert, merken we ook wat die begeleiding vraagt en 

hoe noodzakelijk het is om Ellen daarvan af en toe te ontlasten.’ 

De logeerpartijen van Ger in Tiel zijn van meet af aan een succes geweest. 

‘Hij voelt zich erg op zijn gemak in ons huis en heeft bij ons nooit woede- of 

angstaanvallen gehad. We verwennen hem niet alleen, maar we prikke-

len en activeren hem ook. We maken wandelingetjes, bijvoorbeeld naar 

mijn moeder van 85 en naar mijn broers die in de buurt wonen. En soms 

neem ik Ger mee naar de oefenruimte van het bandje waarin ik speel, 

want we delen een liefde voor muziek.’

Tijdens die logeerpartijen helpt Haik Ger ook met zijn persoonlijke verzor-

ging. ‘Hij is nogal afhoudend als het gaat om hulp bij douchen, scheren 

en verschonen, maar daar leg ik me niet bij neer. Ik treed dan nogal door-

tastend op en zeg bijvoorbeeld dat hij er mooi uit moet zien voor Ellen als 

die hem komt ophalen.’ 

Het meest verbaasd is hij over de flarden herinneringen die regelmatig 

bij Ger bovenkomen, meestal als ze het over muziek hebben. ‘In het begin 

kon hij nauwelijks praten of alleen maar papegaaien, maar tegenwoor-

dig zegt hij regelmatig dingen die recht uit zijn ziel komen. Dat komt echt 

door de aanpak van Ellen die iedereen in het netwerk aanstuurt om op 

een positieve manier met Ger om te gaan. Daarom zullen we haar daarin 

altijd blijven steunen, ook al maak ik me wel eens zorgen hoe lang ze dit 

zelf volhoudt.’ 
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denken voor twee

Het hersenletsel van Ger heeft het leven van Ellen drastisch veranderd. 

‘Het meest wezenlijke verschil met vroeger is dat ik nu nooit meer vrij ben 

omdat ik altijd voor hem verantwoordelijk ben en voor hem moet denken. 

Daardoor kan ik nooit meer spontaan iets ondernemen. Toch heb ik al vrij 

snel besloten mijn allergrootste verdriet daarover te blokkeren; niet stil te 

staan bij wat ik niet meer kan, maar naar de toekomst te kijken. In het be-

gin was dat een overlevingsstrategie en de enige manier voor mij om mijn 

leven op orde te krijgen. Inmiddels is het een manier van leven geworden. 

Ik ben altijd op zoek naar kansen om ons leven zoveel mogelijk met de-

zelfde kwaliteit voort te zetten. We fietsten altijd veel en doen dat nu met 

de tandem of we pakken de auto om een mooi natuurgebied te verken-

nen. Ger was dol op lezen; nu geniet hij ervan als ik hem voorlees. Vroeger 

ging hij op pad met vrienden en maakte van alles mee. Nu geniet hij nog 

steeds van contacten met mensen, ook al is hij meestal snel vergeten wat 

er allemaal gebeurd is. Daarom zorg ik ervoor dat anderen ook met hem 

op pad gaan. Het is mijn taak om dat allemaal te organiseren. Als hij vier 

of vijf dagen per week naar een instelling zou gaan, zou hij die sociale 

contacten missen en weet ik zeker dat hij achteruit zou gaan.’ Ze wijst an-

deren er ook op dat het doorbrengen van tijd met Ger geen ‘oppassen’ is. 

‘Ik noem het liever “gezelschap geven” omdat daarin het contact en de 

communicatie meer centraal staan.’ 

Een actieve woensdag met Yvonne 

Yvonne Thijssen is al heel lang bevriend met Ger en Ellen. Vroeger woon-

den ze praktisch naast elkaar en sinds kort zijn ze overburen. Ze vond het 

vanzelfsprekend om na het ongeluk te gaan meedraaien in het rooster 

voor Ger, maar wilde geen vaste dag. ‘Ik heb me op mijn vrije dag be-

schikbaar gesteld als een soort reserve. In de praktijk komt het er op neer 

dat ik een keer per maand een dag met Ger optrek. Dat doe ik ook omdat 

ik door mijn werk als mee-consulent weet dat je het als mantelzorger lan-

ger volhoudt als je op verschillende mensen kunt terugvallen.’     

Yvonne merkt dat het veel uitmaakt of Ger ’s morgens al geactiveerd is 

door Ellen of niet. ‘Als Ellen Ger uit bed heeft gehaald en na het ontbijt 

in de auto heeft gezet, lukt het meestal wel om hem de rest van de dag 

actief te houden. Dan brengen we haar met de auto naar het station en 

gaan we samen ergens heen, bijvoorbeeld bij iemand op bezoek of er-

gens een stukje lopen en rondkijken. Ger houdt veel van planten en ge-

niet van een bezoek aan een tuin of een natuurgebied. En vooral ook 

van lekker ergens zitten en iets drinken. Meestal heeft Ellen een program-

maatje voor ons bedacht. Ik beschouw het als mijn taak om hem die dag 

in beweging te houden en te enthousiasmeren.’ Andere keren ligt hij nog 

in bed als Yvonne komt. ‘Dan moet ik echt de tijd en rust nemen om hem 

te laten opstaan. Of en hoe snel dat lukt, is vaak afhankelijk van zijn stem-

ming en van wat hij de vorige dag allemaal heeft meegemaakt. Ik vind 

het wel belangrijk dat hij zelf kan aangeven wat hij wil, want hij heeft al 

zoveel van zijn autonomie moeten inleveren.’ Ze raakt niet van slag als 

Ger iets niet wil. ‘Het ergste dat er kan gebeuren is dat hij de hele dag in 

bed blijft liggen.’ 

Als mee-consulent voor gezinnen met kinderen met een beperking, juicht 

Yvonne het netwerk van Ellen en Ger alleen maar toe: ‘In mijn werk sti-

muleer ik ouders om hun netwerk bij de zorg voor hun kind met een be-

perking te betrekken en het niet allemaal alleen te doen. Het inscha-

kelen van anderen moet echt uit mensen zelf komen, maar ik probeer 

hen wel te ondersteunen door hun netwerk in kaart te brengen en uit te 

breiden. Soms blijken mensen alleen nog maar contacten met professi-

onals te hebben. Dat is niet goed omdat die toch op een andere manier 

bij hen betrokken zijn dan vrienden en familie en vaak alleen tijdelijk 

beschikbaar zijn om een bepaalde vraag op te lossen. Een netwerk dat 

gebaseerd is op vriendschappen en wederkerigheid, zoals dat van Ger 

en Ellen, heeft als groot voordeel dat mensen veel langer en persoonlij-

ker betrokken zijn. Ook in mijn werk merk ik dat gezinnen vaak veel meer 

mensen in hun sociale omgeving hebben die iets voor hen willen of kun-

nen doen dan ze denken.’ 

Tranen in de tuin 

Een belangrijke beslissing die Ellen nam, was te verhuizen naar een rus-

tigere omgeving, zonder de overdaad aan prikkels van de stad waar Ger 

last van had. ‘In Drenthe konden we veel buiten zijn, zoals we gewend wa-

ren. We konden samen werken in de tuin en genieten van de natuur. Mijn 

eigen verdriet kon ik goed uiten in de tuin door zwaar lichamelijk werk te 

doen en een goed tuinontwerp te maken. Dat gaf mij perspectief. Daarom 

zeg ik vaak dat de tuin door mijn tranen zo mooi is geworden. Mijn in-

spanningen in de tuin liepen als het ware evenwijdig aan het proces van 

leren leven met veel beperkingen.’ Achteraf realiseert ze zich dat de ver-

huizing ook nadelen had: ‘Daarmee heb ik onbewust ook het fundament 

onder Ger weggehaald, te weten de omgeving waarin hij is opgegroeid 

en ons oude, vertrouwde huis. Daarom zou ik anderen niet altijd zo’n in-

grijpende verhuizing aanraden.’ 

Door de grotere afstand moest ze ook extra moeite doen om haar eigen 

sociale netwerk te reorganiseren. En dat terwijl ze grote behoefte had aan 

vrienden om zich heen, aan mensen die haar persoonlijke steun gaven, 

een spiegel voorhielden en met wie ze zich van tijd tot tijd kon ontspan-

nen. Het was belangrijk voor haar daarvoor een eigen netwerk te hebben, 

los van Ger. ‘Die gescheiden netwerken vind ik een rijkdom. Het lijkt op 

vroeger, toen we ook ieder onze eigen vriendenkring hadden.’ 
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kPartners en andere direct betrokken naasten van mensen met 

hersenletsel, zoals volwassen kinderen of vrienden, worden 

mantelzorgers genoemd wanneer zij langdurig intensieve zorg 

verlenen, die verder gaat dan de gebruikelijke zorg voor elkaar. Deze 

mantelzorgers hebben om verschillende redenen een sociaal netwerk 

nodig: 

1. De veranderde relatie: de mantelzorger wordt verantwoordelijk voor 

de ander en moet voor hem of haar denken, zorgen, contacten met 

professionals onderhouden en het dagelijks leven van de ander op 

verschillende fronten organiseren;

2. De centrale en onvervangbare rol in het sociale netwerk: de 

mantelzorger moet voor degene met hersenletsel en zichzelf de sociale 

contacten onderhouden en ervoor zorgen dat anderen uit dat netwerk 

weten hoe ze het beste kunnen omgaan met de gevolgen van het 

hersenletsel; 

3. De ingrijpende veranderingen in het eigen leven: de mantelzorger 

krijgt zelf een ander leven en moet dat zien te combineren met 

eigen werk, zorg voor inkomen, aanpassingen in de woonsituatie, 

mogelijkheden voor ontspanning, zorg voor de eigen gezondheid, 

het vinden van praktische en mentale steun en het onderhouden van 

sociale contacten;

4. De behoefte om zelf ook iets aan andere mensen te kunnen geven: om 

niet in een isolement te raken is het belangrijk dat de mantelzorger 

betrokken blijft bij anderen en in relaties niet alleen vraagt en neemt, 

maar ook kan geven. 

Een mantelzorger van iemand met een chronische beperking zoals bij 

hersenletsel, moet een groot uithoudingsvermogen hebben. Door het 

inschakelen van het sociale netwerk kan de mantelzorger de belastende 

kanten van de situatie delen met anderen die zich betrokken voelen, en 

zo zelf beter overeind blijven. Professionals kunnen mantelzorgers wijzen 

op de noodzaak van een netwerk en hierover advies en informatie 

geven. 

de gedeelde passie en het luisterend oor van Jan

Jan Nauta is psychotherapeut en was ooit een collega van Ellen. ‘In het 

begin was ons contact uitsluitend collegiaal, maar we deelden wel dezelf-

de passie voor tuinieren. Na het ongeluk van Ger miste ik haar wel, maar 

wist ik eerst niet wat er aan de hand was. Toen Ellen noodgedwongen 

afscheid nam van haar werk in Smilde hebben we afgesproken elkaar 

privé te blijven zien. Ik had veel compassie met haar en vond het onge-

looflijk hoe ze haar hoofd boven water hield en voor haar partner op-

kwam. Vanzelf sprekend leefde ik met haar mee. Zowel zij als ik wilde alle 

zware verhalen afwisselen met het ondernemen van leuke dingen. Toen 

ze eenmaal in Drenthe woonde, zijn we elkaars tuinen gaan bekijken en 

planten gaan ruilen.’

Tegenwoordig gaat Jan eens per jaar met Ellen en nog twee vrienden op 

stap om in het buitenland tuinen te bekijken. Daarnaast zijn ze inmiddels 

lid van dezelfde tuinclub, wat ook aanleiding is om elkaar te spreken en 

te zien. ‘Onze vriendschap is niet anders dan andere vriendschappen en 

medelijden speelt er geen rol in. We zitten op dezelfde golflengte als het 

gaat om relaties en we delen een gezamenlijke hobby. Ik heb geen tijd om 

een rol in het netwerk van Ger te vervullen, maar Ellen mag mij wel voor 

haarzelf inzetten. Het komt er op neer dat ik haar afleiding hoop te geven 

en er zo aan hoop bij te dragen dat ze nieuwe energie krijgt. Je zou dat 

een indirecte vorm van ondersteuning kunnen noemen; mantelzorg voor 

de mantelzorger.’

Hij vindt het vanzelfsprekend om tijdens zijn uitstapjes met Ellen reke-

ning te houden met wat Ger aankan. ‘Langer dan vier nachten weg blij-

ven kan niet en onze actieradius is beperkt tot Europa. In het begin belde 

Ellen onderweg nog regelmatig hoe het met Ger ging, maar tegenwoor-

dig gaat ze er vanuit dat ze wel gebeld wordt als er iets mis is. Natuurlijk is 

ze nooit echt vrij van zorgen, maar dit is een betere oplossing dan samen 

met Ger gaan. In het begin deden we dat wel, maar dan raakte hij over-

prikkeld en ontregeld, met een woedeaanval als gevolg. Ik maakte mee 

dat hij een heel terras op stelten zette. Dat was buitengewoon pijnlijk. Op 

een gegeven moment heeft Ellen een andere oplossing gevonden door 

Ger ergens te laten logeren of thuis voor gezelschap te zorgen.’ 

Een keer per week belt hij met Ellen om bij te praten. Uit vriendschap, 

niet uit plichtsgevoel. ‘Wat overheerst in ons contact is de vriendschap. 

Zodra ik het contact met Ellen als plicht zou voelen, zou het niet meer wer-

ken. Ons contact drijft op de genegenheid die we voor elkaar hebben. Ik 

vind dat een voorwaarde voor het in stand houden van het netwerk.’ 
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 EEN GEvarIEErd   GEzElSCHaP

Het netwerk van Ger en Ellen bestaat uit familie, buren, oude en nieuwe 

vrienden, vrijwilligers, collega’s en oud-collega’s en goede kennissen. 

Naast de persoonlijke betrokkenheid bij Ger en Ellen beschikken ze over 

verschillende talenten en interesses die van pas komen in het netwerk. De 

‘klik’ met Ger is voor Ellen een belangrijk criterium, want dat maakt het 

makkelijker om de verantwoordelijkheid voor hem - tijdelijk - aan iemand 

anders over te laten. 

Een vredige vrijdag met Paulien

Paulien van Oene is een jeugdvriendin van Ellen. Zij vond het belangrijk 

dat Ellen kon blijven werken. ‘In het begin kwam ik kijken hoe Ellen met 

Ger omging. De eerste keren dat ik met hem alleen bleef, heeft ze mij van 

te voren precies verteld wat ik kon doen. Ger heeft houvast aan vaste ritu-

elen, bijvoorbeeld rond het opstaan. Ellen heeft dat zelf moeten uitvinden 

en daarom vond ik het niet meer dan logisch om van haar ervaringen te 

leren. Inmiddels zie ik dat het in deze vorm werkt en dat het mes aan twee 

kanten snijdt: Ellen kan doorgaan met haar werk en Ger kan doorgaan 

met zijn leven en ontmoet allerlei mensen. Ik vind het mooi om daaraan 

mee te werken.’ 

Als Ellen op vrijdag naar haar werk is vertrokken, werkt Paulien met Ger 

rustig het programma af dat Ellen voor hen bedacht heeft. Als Ger geen 

zin heeft om uit bed te komen, geeft ze hem een kwartiertje de tijd om 

er aan te wennen dat hij op moet staan. Vervolgens helpt ze hem in zijn 

tempo met aankleden. ‘Op vrijdag is de kans groot dat er in de loop van 

de week zoveel gebeurd is dat Ger alleen maar lekker in zijn stoel wil zit-

ten. “Ik moet nu even iets voor mezelf doen”, zegt hij dan. Soms pak ik een 

boek om hem uit voor te lezen of naar platen te kijken.’ Vandaag heeft ze 

met hem naar bekende Nederlandstalige liedjes geluisterd. ‘Het is fijn dat 

Paulien er is’, zegt Ger. Het is de vraag of er nog een wandelingetje inzit. 

De lift in het nieuwe huis is handig, maar doet vandaag niet wat Paulien 

wil. Ze heeft besloten zich er niet druk om te maken: ‘Ik heb geleerd om 

erin te berusten als het me niet lukt om Ger te mobiliseren. In plaats daar-

van geef ik mezelf en Ger de ruimte. Als dingen niet zo lopen als ik wil 

en ik gespannen raak, weet ik dat die spanning op Ger overslaat. Dat is 
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voor ons beiden niet goed. Als ik ontevreden ben omdat Ger niet vooruit 

te branden was, bespreek ik dat met Ellen. Meestal komen we dan tot de 

conclusie dat ik me daar gewoon niet druk over moet maken.’ 

Een paar keer per jaar gaat Paulien met Ger naar de tandarts. Het contact 

tussen de tandarts en Ger is van ‘ouwejongens krentenbrood’. Hij noemt 

zijn tandarts ‘een goeie vent’. In de loop van de middag brengt Paulien 

Ger meestal met de auto ergens heen om Ellen te ontmoeten, die vervol-

gens met hem naar Drenthe rijdt voor het weekend. ‘Ellen is goed in het 

bedenken van constructies waardoor zij haar werk kan doen en Ger een 

leuke dag heeft met anderen op verschillende plaatsen in het land. Dan 

vraagt ze bijvoorbeeld of ik van Amsterdam via Urk naar Zutphen kan 

rijden, waar wij elkaar aan het einde van de dag ontmoeten. Deze autorit-

ten zijn uit nood geboren, omdat Ger niet met de trein kan. Gelukkig is hij 

dol op auto rijden. En files vinden Ger en ik helemaal niet erg. Lekker een 

muziekje aan, samen genieten en met de stroom meegaan.’ 

verschillende kanten van het leven

Ellen heeft ervaren dat na ernstig hersenletsel weinig in het leven meer 

vanzelfsprekend is; niet voor Ger die het allemaal is overkomen, maar ook 

niet voor haar als centrale mantelzorger. Bij praktisch alle kanten van het 

leven kwamen vraagtekens te staan: hoe moest het voortaan met wonen, 

werken, persoonlijke verzorging, gezondheid, sociale contacten en zinge-

ving? En bij wie kon ze steun vinden in haar rol als mantelzorger? 

Ellen kwam erachter dat het goed is om in het netwerk bewust aandacht 

te besteden aan belangrijke aspecten van het bestaan die anders onge-

merkt uit beeld raken. Achterin deze publicatie zijn hiervoor enkele hulp-

middelen te vinden. Ze zijn afkomstig uit rehabilitatiemethodieken en so-

ciale netwerkbenaderingen. De achterliggende visie hierbij is dat iemand 

met hersenletsel en zijn mantelzorger ondersteuning nodig hebben bij het 

herstel in de breedste zin van het woord: een combinatie van persoonlijk, 

sociaal en medisch herstel. Ondersteuning van het herstelproces is gericht 

op het vinden van een zinvol en bevredigend bestaan, met of zonder de 

blijvende gevolgen van een aandoening. Bij hersenletsel verschillen de 

blijvende gevolgen van persoon tot persoon weliswaar, maar is het voor 

iedereen - ook voor de mantelzorger - belangrijk om weer plezier en zin-

geving in het leven te vinden. 

De herstelvisie is eerder uitgewerkt in het boek Communicatie bij Hersen

letsel. Begrijpen we elkaar? (2010). Uitgangspunt daarin is dat voor opti-

maal herstel een goede samenwerking nodig is tussen de professional, ie-

mand met hersenletsel en de mantelzorger. Door de prominente rol die de 

mantelzorger in het herstelproces speelt, hoort die samenwerking de vorm 

te krijgen van een ‘trialoog’, in plaats van een dialoog [zie pagina 62).
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Het streven naar herstel heeft gevolgen voor de samenstelling van het net-

werk van Ger en Ellen. Om te beginnen heeft Ellen ervaren dat het nood-

zakelijk is dat ook anderen dan zij ervoor kunnen zorgen dat Ger zich thuis 

op zijn gemak voelt. En net als vroeger heeft hij vormen van werken, leren 

en ontspannen nodig die bijdragen aan zijn gevoel van eigenwaarde, 

zijn herstel en zijn welbevinden. Ook kunnen anderen hem vaardigheden 

leren die hem door zijn beperkingen moeite kosten. En lachen of genieten 

van de natuur of van muziek kan hij ook met vrienden of familie. Als hij 

ergens logeert, heeft hij hulp nodig bij zaken die hij niet meer zo goed zelf 

kan, zoals scheren en douchen. Dat is lastig want behalve van Ellen wil hij 

liever aan zijn lijf geen polonaise. Het is dus zoeken naar mensen van wie 

hij hulp accepteert. 

Om Ger minder afhankelijk van Ellen te laten zijn, is het ook fijn als an-

deren met hem mee kunnen naar de huisarts of de tandarts. En het is 

essentieel voor zijn herstel dat de sociale contacten niet altijd via Ellen lo-

pen. Anderen kunnen met hem op bezoek gaan bij mensen die hij graag 

mag. Tegenwoordig bezoekt hij graag oudere mensen die rust uitstralen. 

Daarnaast is het belangrijk dat Ger mogelijkheden heeft om dingen te 

doen die zijn leven zin geven, zoals muziek, schilderen of tuinieren. 

Een rustige maandag met Janny 

‘We zijn collega’s’, zegt Ger over Janny Prins die sinds 2004 meestal de 

maandagen met hem doorbrengt in Drenthe. Ze woont in een naburig 

dorp en werkte vroeger net als Ger in de psychiatrie. Dat schept een band, 

vindt ook zij. ‘We hadden meteen lol met elkaar. Net als ik houden Ger en 

Ellen wel van malligheid.’ Nadat ze gestopt was met werken zocht ze vrij-

willigerswerk. Via het Rode Kruis kwam ze bij Ger en Ellen terecht toen die 

net van Amsterdam naar Drenthe waren verhuisd. Al gauw bleek dat het 

geen doorsnee vrijwilligerswerk was: ‘Meestal doen vrijwilligers bepaalde 

klussen, zoals boodschappen doen of mensen ergens heen brengen. Hier 

gaat het meer om optrekken met Ger. Dat betekent dat je als vrijwilliger 

meer verantwoordelijkheid draagt en dat de mantelzorger die verant-

woordelijkheid ook uit handen moet kunnen geven.’

Dat ze inmiddels al meer dan zeven jaar met Ger optrekt, komt doordat 

ze met elkaar bevriend zijn geraakt. Janny zorgt voor rust omdat ze goed 

naar Ger luistert en niet de confrontatie aangaat als hij iets niet wil. Als 

Ger na een autoritje geen zin heeft in een wandeling, maakt ze zich daar 

niet druk om en laat hem rustig zitten, ook al had ze gepland om bood-

schappen te doen of gehoopt een wandeling te kunnen maken. ‘Ik weet 

dat hij het liefste gewoon met de auto onderweg is en dan op zijn eigen 

manier meerijdt. Bij stoplichten roept hij dan geen rood of groen, maar 

“blauw”. Hoewel dit voortkomt uit zijn taal- en spraakproblemen, kan ik 

daar wel om lachen.’ Janny blijft kalm, wat er ook gebeurt. ‘Geen paniek, 

dan lukt het altijd om een oplossing te vinden. En humor heb je ook no-

dig, want Ger roept na afloop rustig dat hij een heerlijke wandeling heeft 

gehad terwijl hij de auto niet uit geweest is.’ Ze benadrukt dat Ger ook 

slechte dagen heeft. ‘Dan is het moeilijk om hem te motiveren en dat kost 

mij dan veel energie. Maar ik krijg er ook veel voor terug want Ellen is ook 

altijd heel betrokken bij mij.’ 

Als Ellen een paar dagen van huis is voor haar werk of voor een korte 

vakantie, overnacht Janny in de logeerkamer. ‘Ger is dan heel zorgzaam. 

Dan doet hij de voordeur op slot en zegt hij tegen mij dat ik hem moet roe-

pen als er iets is. En ’s morgens doet hij de gordijnen voor mij open.’ 

Ze vindt het belangrijk dat Ellen naast haar werk af en toe een paar 

dagen kan bijtanken door met vrienden op stap te gaan. ‘Bij anderen 

heb ik gezien dat je als mantelzorger gemakkelijk geïsoleerd raakt om-

dat je geen energie meer hebt voor sociale contacten. Wanneer familie, 

vrienden en buren dan niets van hersenletsel begrijpen en bijvoorbeeld 

explosief gedrag niet accepteren, raak je steeds meer op jezelf aange-

wezen. Vooral mensen die zich in zo’n situatie opofferen voor hun partner, 

worden daardoor eenzaam en raken zo het plezier in hun leven kwijt. 

Daarom vind ik het erg belangrijk dat Ellen haar werk kan doen en ook 

af en toe even weg kan.’

Iets te vertellen

De samenstelling van het netwerk van Ger heeft veel te maken met de 

activiteiten waarvan Ellen hoopt dat die de kwaliteit van zijn leven ver-

hogen. ‘Als hij thuis komt heeft hij iets te vertellen over wat hij heeft mee-

gemaakt. Hij vergeet wel veel, maar het contact met andere mensen doet 

hem goed. Hij neemt meer initiatief en komt eerder op ideeën. Ik merk het 

altijd als hij genoten heeft. Als hij in een verpleeghuis zou zitten, zou ik me 

meer zorgen over hem maken dan nu. Niet alleen omdat ik bang ben dat 

hij daar onvoldoende positief gestimuleerd zou worden, maar ook omdat 

ik weet dat hij driftig en lastig kan zijn en dat daar dan geen Janny’s zijn 

die hem kunnen kalmeren.’ 

Toen ze hem zo’n acht jaar geleden wilde helpen zijn vroegere belangstel-

ling voor schilderen op te pakken, ging ze op zoek naar een atelier met 

begeleiders die gewend waren te werken met mensen met hersenletsel. 

Die vond ze in Groningen. In de loop van de jaren leverde zijn verblijf 

daar een collectie schilderijen op die inmiddels op een website staan en 

te koop zijn. Daarmee is Ger kunstschilder geworden. En omdat hij meer 

dan ooit geniet van muziek, met name van jazz, heeft Ellen besloten muzi-

kale mensen te zoeken die in het netwerk kunnen meedraaien. Zo zorgt ze 

ervoor dat hij, net als vroeger, zijn eigen bezigheden heeft waar hij plezier 

aan beleeft en die hem voldoening geven. 
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Een muzikale ontmoeting met Michiel 

‘We begrijpen dingen van elkaar’, zegt Ger over Michiel Brinkmann die 

hij meestal ontmoet in de hogeschool waar Ellen werkt. Drie jaar gele-

den was Michiel nog student muziektherapie. Op een feestje ontmoette 

hij Ger en ontdekten ze hun gedeelde belangstelling voor de jazzmuziek. 

Inmiddels heeft Michiel een baan gevonden als activiteitenbegeleider in 

de verstandelijk gehandicaptensector. Maar zijn dagen met Ger wil hij 

niet missen. Hun afspraken verlopen gevoelsmatig. ‘Niks hoeft’, omschrijft 

Michiel zijn belangrijkste principe in het contact met Ger. ‘Connexxion, 

daar gaat het om’, zegt Ger met uitzicht op een vertrekkende bus. Humor 

en associatie, daar gaat het ook om.

Michiel stemt heel precies af op Ger. ‘Onze afspraken verlopen altijd een 

beetje rommelig. Vaak maken we muziek, maar soms filosoferen we over 

parallelle universums en buitenaardse wezens. En ‘s zomers pakken we 

wel eens de tandem en fietsen we de polder in. Lekker, in de zon en dan 

ergens een biertje drinken op een terras.’

Vandaag heeft Ger zin om even muziek te maken. In de hal van de 

hogeschool staat een vleugel waarachter hij samen met Michiel plaats-

neemt. Niemand kijkt er van op. Een oud-docent van Michiel zwaait naar 

hem. Ger laat zich niet afleiden; niet door de luidruchtige videopresen-

tatie in een hoek van de hal en ook niet door de rokende studenten die 

buiten staan, achter het glas bij de vleugel. Dat komt doordat Michiel hem 

helpt zich te concentreren op de toetsen. Ger slaat met een paar vingers 

tegelijk op de zwarte toetsen en Michiel volgt hem met een subtielere me-

lodie. ‘Hij is goed hoor’, zegt Ger bewonderend. Na een paar keer vraagt 

Michiel of Ger nu de witte toetsen wil bespelen. Dat doet hij ineens wel met 

afzonderlijke vingers. Michiel reageert weer met een nieuwe melodie. Ger 

wordt zichtbaar vrolijk van de uitdaging en het samenspel. Soms tintelen 

de vingers van zijn rechterhand en moet hij ze even strekken. ‘Dat komt 

door het ongeluk’, legt hij uit. Toch speelt hij al snel weer door, want, zegt 

hij: ‘Het is voor de lol’. Michiel knikt instemmend. 

In geval van nood

Hoe verantwoordelijk de deelnemers aan het sociale netwerk zich ook 

voelen, het blijft mensenwerk. Een strak rooster maken geeft daarom nooit 

honderd procent zekerheid. Auto’s kunnen in files terechtkomen, treinen 

kunnen vertragingen oplopen en mensen kunnen ziek worden of om an-

dere dringende redenen op het laatste moment moeten afzeggen. In zulke 

situaties kan Ellen, zowel in Drenthe als in Amsterdam, vaak terugvallen op 

haar buren. Die kennen Ger en hun huis en kunnen hem in noodgevallen 

opvangen. In de praktijk is dat maar een paar keer per jaar nodig, maar 

hun aanwezigheid op de achtergrond geeft Ger en Ellen rust. En de buren 

die ertoe bereid zijn, vinden het niet belastend om beschikbaar te zijn. 
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Om het sociale netwerk rond iemand met hersenletsel optimaal te 

kunnen benutten, is het belangrijk dat de centrale mantelzorger in staat 

is de volgende taken in dat netwerk te vervullen:  

1. Mensen betrekken, informeren en instrueren: door familie, vrienden, 

buren, collega’s en kennissen op de hoogte te houden van de situatie 

en uitleg te geven over de praktische gevolgen van het hersenletsel en 

zo voor anderen de drempel te verlagen om een rol in het netwerk te 

gaan vervullen;    

2. Aandacht besteden aan verschillende levensgebieden, zowel voor 

degene met hersenletsel als de mantelzorger zelf: door een overzicht 

te maken van belangrijke levensgebieden (zie achterin) en daarvoor 

eventueel mensen met specifieke kennis, ervaring of vaardigheden te 

zoeken; 

3. Plannen, evalueren en motiveren: om het netwerk draaiende te 

houden heeft de mantelzorger organisatietalent, flexibiliteit en 

invoelingsvermogen nodig om heldere en op elkaar aansluitende 

roosters te maken, daarin noodzakelijke aanpassingen te maken, 

de verantwoordelijkheid tijdelijk uit handen te geven en met alle 

deelnemers open en eerlijk te bespreken hoe het gaat en wat er 

eventueel anders moet en kan;

4. Openstaan voor feedback: de betrokkenheid van anderen bij het 

netwerk vergroot de kans dat de mantelzorger commentaar krijgt op 

de eigen manier van omgaan met degene met hersenletsel. Als de 

mantelzorger daarvoor openstaat en dat kan hanteren, kan het hem 

of haar ook goede suggesties opleveren. 

Een mantelzorger die een netwerk wil opbouwen, kan zich niet 

terugtrekken in een kleine, ‘veilige’ wereld met degene met hersenletsel. 

Hij of zij moet juist actief naar buiten treden en in staat zijn om ‘een knop 

om te zetten’ en proberen boven het verdriet uit te stijgen. 

Professionals kunnen tijdens de revalidatiefase en daarna de 

mantelzorger ondersteunen bij het verwerken van verdriet, het leren 

omgaan met beperkingen en het informeren en opbouwen van het 

netwerk. 

de ‘stand-by’-stand van buurman Gert 

‘Als het op je pad komt, moet je als mens verantwoordelijkheid nemen. Je 

leeft niet alleen’, zegt Gert Udding. Tien jaar geleden werden Ellen en Ger 

zijn buren in Drenthe. De wederzijdse contacten bevielen goed en hij vond 

het vanzelfsprekend dat Ellen in noodgevallen een beroep op hem kon 

doen. ‘Als ze onderweg naar huis ergens vertraging heeft opgelopen en 

degene die bij Ger is weg moet, houd ik Ger gezelschap totdat ze thuis is. 

Daarnaast ben ik een keer in de paar maanden stand-by. Dat gebeurde 

bijvoorbeeld omdat degene die bij Ger was onverwachts weggeroepen 

kon worden omdat haar zus ernstig ziek was. Dan zou ik het van haar 

overnemen. Dat is niet nodig geweest, maar het was voor Ellen een gerust-

stellend idee dat ik beschikbaar was.’ 

Hij heeft nooit moeite gehad met Ger. ‘Ik heb hem altijd gewoon behan-

deld als ieder ander en in zijn waarde gelaten. Volgens mij voelt hij dat 

ook en voelt hij zich daardoor bij mij op zijn gemak. Dat hij op de korte 

termijn dingen vergeet, vind ik geen probleem. Hij zal nooit meer worden 

wie hij ooit was, maar we mogen wel blij zijn met wat hij nu kan. De afgelo-

pen tien jaar is hij duidelijk stabieler geworden en raakt hij minder snel in 

paniek. Hij heeft ook andere kanten van zichzelf meer ontwikkeld. Zo ver-

baas ik me er altijd over hoeveel hij aanvoelt en hoe sfeergevoelig hij is.’     

Voor Gert weegt het niet mee of er iets tegenover zijn beschikbaarheid 

staat. ‘Natuurlijk zijn ze goede buren en is Ellen zo attent om ons zaaigoed 

aan te bieden als ze in de tuin bezig is. En ze let ook wel eens op onze die-

ren als wij weg zijn. Maar ik ben stand-by omdat ik veel respect heb voor 

haar inzet om Ger zo midden in het leven te houden en hem niet ergens 

weg te stoppen waar hij niet de prikkels krijgt die hij nodig heeft. Ik vind 

het mooi hoe zij dat via hun netwerk heeft geregeld.’  
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PlEzIEr   alS voorWaardE

De mensen die een actieve rol spelen in het netwerk van Ger en Ellen, 

doen dat omdat ze het leuk vinden om regelmatig met hen op te trekken. 

Afstemmen op de golflengte van Ger kost wel eens moeite, maar uitein-

delijk vindt iedereen er voldoening in als het lukt. Het deelnemen aan 

het netwerk is een positieve manier om de relatie met Ger en Ellen voort 

te zetten en samen een goede tijd te hebben. Dat is geen eenrichtings-

verkeer, want Ellen en Ger leven en denken ook nog steeds met anderen 

mee, helpen met klussen of geven op andere manieren uitdrukking aan 

hun betrokkenheid bij anderen. Zo belt Ellen wekelijks met jeugdvriendin 

Paulien van Oene om lief en leed met elkaar te bespreken. Dat is ook voor 

Paulien belangrijk: ‘We hebben het over haar situatie, maar ik krijg ook 

veel advies van haar, bijvoorbeeld over de omgang met mijn kinderen. 

Daarin is ze mijn coach.’ 

Ook al denken mensen wel eens dat Ellen als mantelzorger teveel aan 

haar hoofd heeft om zich in hun situatie te verdiepen, het tegendeel blijkt 

waar. Haar behoefte om er ook voor anderen te zijn is niet afgenomen. Ken-

merkend voor een sterk netwerk is dat het wederkerig is: zowel degenen die 

praktische steun krijgen als degenen die steun geven, hebben er iets aan. 

Naar tante Mia met ad

Een bezoek aan Ellens’ tante Mia in Dronten is voor Ger altijd een feest. 

Daarom is het al een paar jaar de vaste bestemming van zijn dagen met 

Ad Schrama, ooit een studiegenoot van Ellen. Tegenwoordig is hij een 

drukbezette teammanager bij een trainings- en organisatieadviesbu-

reau. Zo’n vier keer per jaar neemt hij een vakantiedag op om bij Ger te 

zijn. ‘Dat was voor mij volstrekt logisch omdat ik na het ongeluk graag iets 

wilde doen. Het was een enorme schok voor mij wat hen was overkomen. 

Tijdens onze studie hebben we elkaar gevonden omdat we toen beiden 

al onze moeder hadden verloren. Later hebben we ook beiden een zus 

verloren. Omdat Ellen en ik vrienden zijn, leefde ik na het ongeluk van Ger 

erg met haar mee.’ 

Aanvankelijk ging Ad met Ger op bezoek bij zijn eigen vader in Heemstede 

met wie Ger het goed bleek te kunnen vinden. Toen zijn vader twee jaar 

geleden overleed, stelde Ellen voor met Ger haar hoogbejaarde, maar 
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zelfstandig wonende, tante Mia te bezoeken. ‘Dat is voor iedereen leuk. 

Tante Mia komt in haar eentje niet zo vaak de deur uit en heeft daarom 

altijd wel een boodschap te doen. Ze is heel hartelijk en daarom is het 

voor mij geen opgave om naar haar toe te gaan. En Ger vindt het heerlijk 

om met haar over vroeger te praten.’

Hij ervaart een dag met Ger als een verademing. ‘Het contact met Ger 

is zo anders; het relativeert waar ik me in mijn dagelijks leven druk om 

maak en het werkt onthaastend. Ik moet er wel voortdurend alert op zijn 

of hij het nog wel naar zijn zin heeft en niet te moe wordt. Soms vind ik het 

lastig om directief tegen hem te zijn, maar ik merk wel dat hij vaak een 

duwtje in de goede richting nodig heeft. Als het dan lukt samen iets leuks 

te doen, geeft dat veel voldoening.’ 

betrokkenheid vormgeven

Het voordeel van het netwerk dat Ellen heeft opgezet, is dat het mensen de 

gelegenheid biedt hun betrokkenheid vorm te geven in een activiteit met 

Ger of met haar. Sommige mensen vonden dat vanzelfsprekend, maar an-

deren aarzelden omdat ze de nieuwe situatie niet goed konden inschat-

ten en niet wisten hoe ze de relatie met Ger voortaan het beste konden 

invullen. Ellen heeft hen over de streep getrokken door van hen een con-

crete bijdrage aan het dagelijks leven van Ger te vragen en hen uitleg te 

geven over het omgaan met de gevolgen van hersenletsel. 

Geschiedenis beleven met ritha

Een vrijdagochtend in Amsterdam. Ger heeft slecht geslapen, maar Ellen 

heeft hem vroeg uit bed gekregen voor een dagje uit met Ritha van Duin. 

Zij werkt als beleidsmedewerker Jeugd en Gezin bij een stadsdeel van Am-

sterdam en neemt drie keer per jaar een halve dag vrij om met Ger op te 

trekken. In het leven van Ger neemt zij een bijzondere plaats in omdat zij 

in de jaren zeventig vijf jaar lang zijn echtgenote was en zijn kleine fami-

lie goed heeft gekend. Nadat ze elkaar uit het oog waren verloren, kwam 

Ritha Ger vijf jaar geleden weer op het spoor. ‘Ik vroeg me af hoe het met 

Ger zou zijn en kwam op internet zijn verhaal tegen. Toen heb ik contact 

gezocht met Ellen en zijn we samen met Ger koffie gaan drinken. Op een 

gegeven moment vroeg Ellen mij of ik in het netwerk wilde meedraaien. Ik 

heb ja gezegd omdat ik veel waardering heb voor Ellen. En als Ger geen 

hersenletsel had gehad, zouden we elkaar misschien ook enkele malen 

per jaar hebben gezien.’

Voordat ze met Ger naar de auto vertrekt, krijgt Ritha een ingelijst por-

tret van zichzelf, dat Ger heeft geschilderd aan de hand van een foto. 

Daarna is het tijd om te vertrekken. Ellen heeft afspraken met studenten 

en verheugt zich op een vrije middag. Ritha rijdt met Ger naar het Zuider-

zeemuseum in Enkhuizen. Daar bekijken ze vissershuisjes en bedrijfspan-
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den waarin oude ambachten worden beoefend. Ritha vraagt Ger wat hij 

nog weet van vroeger, van zijn ouders en zijn opa en oma in Amsterdam 

die zij nog heeft meegemaakt. ‘Hij herinnert zich alleen flarden van vroe-

ger. Daarom heb ik voor hem een tijdbalk gemaakt van ons leven samen 

omdat Ellen veel gegevens daaruit ook niet kende.’ 

Dat Ger anders reageert dan vroeger trekt ze zich niet persoonlijk aan. 

‘Ik zorg er altijd voor dat ik dingen met hem doe die ik zelf ook leuk vind, 

want het maakt Ger niet zoveel uit. Ik weet dat hij de rit in de auto en de 

muziek het leukste vindt en dat het museum hem niet zoveel zegt. Op de 

keper beschouwd vind ik het op zo’n dag leuk om contact met hem te heb-

ben en er voor te zorgen dat Ellen iets voor zichzelf kan doen.’

Ger wordt enthousiast van het bezoek aan een kerkje waarin een prachtig 

licht hangt en mooie klassieke muziek klinkt. Ook het schildersatelier be-

kijkt hij met interesse. Maar na de lunch en een bezoek aan de schepenhal 

met veel trappen, vindt hij het wel mooi geweest. Hij is moe, heeft koude 

handen en wil naar de auto; het liefst zo snel mogelijk. Ritha blijft rustig en 

vraagt of hij naar het toilet moet. ‘Ik probeer te voorkomen dat hij onderweg 

ineens moet, want dan komt alles in het teken daarvan te staan,’ legt ze uit. 

Terug in Amsterdam zoekt Ger zijn luie stoel op en sluit tevreden zijn 

ogen bij de muziek die Ritha heeft aangezet. Even later komt Ellen stralend 

thuis. Na haar afspraken met studenten heeft ze de halve stad afgefietst, 

met een vriendin op een terras gezeten, het nieuwe filmmuseum aan het 

IJ bezocht en een tentoonstelling in het Van Goghmuseum. Ze heeft haar 

vrije middag goed besteed.

Een spiegel voor het eigen leven

Voor verschillende deelnemers aan het netwerk is het optrekken met Ger 

een welkome onderbreking van hun dagelijkse routines en gehaaste rit-

me. Ger dwingt hen tot aandacht voor het hier en nu en maakt hen be-

wust van invloeden die zij gewend zijn buiten te sluiten. Zijn aanwezigheid 

stimuleert bij anderen het besef dat hun eigen functioneren niet vanzelf-

sprekend is en dat ze zelf ook kwetsbaar zijn. Wie niet bang is voor die 

confrontatie, kan het gezelschap van Ger zelfs als een weldaad ervaren. 

Het contact met Ger en Ellen relativeert voor mensen in het netwerk soms 

ook de zaken waarover zij zich in hun dagelijks leven druk maken. 

ruimte voor commentaar bij Karel

Musicus en docent Karel Goossens vervult sinds een jaar of vijf in het net-

werk van Ellen en Ger een dubbelrol: als goed gezelschap voor Ger en als 

solidaire collega voor Ellen. ‘Dat heeft enerzijds met Ger te maken en het 

contact dat ik met hem heb. Anderzijds komt het door de gelijkgestemd-

heid met Ellen als het gaat om de manier waarop we in ons werk staan. 

Op een gegeven moment heb ik zelf aangeboden om iets met Ger te doen, 

eerst in het muzieklokaal en later bij mij thuis. Als muzikant moet ik vaak 

studeren. Dan luistert Ger en geeft hij commentaar. Soms doen we ook 

spelletjes waarbij hij namen verzint voor de muziek die ik speel. We gaan 

ook weleens in de buurt naar een lunchpauzeconcert en geven dan tij-

dens het concert en na afloop samen uitgebreid commentaar. Ger neemt 

geen blad voor de mond en kan soms echt vloeken van plezier. Ik vind het 

heerlijk om met hem op te trekken. Ik doe het dan ook niet alleen om Ellen 

uit de brand te helpen, maar vooral omdat ik het leuk vind. Een dagdeel 

met Ger is een rustpunt in de week.’ Hij past zijn gezinsleven niet aan Ger 

aan. ‘Het leven hier in huis gaat gewoon door. De kinderen komen en 

gaan en soms is de werkster bezig. Dan rookt Ger rustig een sigaretje met 

haar. Ger wordt opgenomen in het huiselijk leven.’

Op het werk is Karel geen directe collega van Ellen, maar hij weet wel 

waar zij mee bezig is en wat zij belangrijk vindt. ‘Zij gaat voor de inhoud 

en staat met de combinatie van werk en mantelzorg midden in het leven 

waarover onze studenten iets moeten leren. Soms komt ze belemmeringen 

tegen binnen de organisatie als gevolg van bureaucratie, onpersoonlijke 

benadering of hiërarchie. Dan zoeken we elkaar op om erover te praten 

of te lachen.’ In andere situaties steunt hij haar door begrip voor haar 

keuzes te tonen: ‘Ik begrijp waarom zij soms niet op vergaderingen kan 

zijn of haar werk anders organiseert. Ze is goed in staat om daarvoor zelf 

adequate oplossingen te vinden, maar niet iedereen is inlevend of flexi-

bel genoeg om dat te accepteren.’ 

Soms is zijn steun in de werksituatie heel concreet. ‘De keren dat Ger 

noodgedwongen meekomt naar het werk, begroet ik hem altijd als mijn 

vriend en bied ik Ellen aan om tussentijds even naar hem toe te gaan als 

hij ergens alleen zit. Dat doe ik om te laten zien dat hij er mag zijn en om-

dat het gewoon leuk is om hem even te zien.’

de meerwaarde van het netwerk 

Behalve voor het onderhouden van hun relatie met Ger en Ellen en het 

vormgeven van hun eigen betrokkenheid blijkt het netwerk de deelne-

mers vaak ook iets extra’s op te leveren. Ze ontdekken onvermoede kanten 

van zichzelf en anderen, gaan bewuster nadenken over wat belangrijk is 

in het leven en leggen nieuwe contacten. 

Het netwerk ‘beloont’ hen ook op andere manieren. Ook al duurt het 

soms jaren, de deelnemers zien dat het beter gaat met Ger en dat Ellen het 

dankzij hun steun langer volhoudt. En soms ondernemen ze met Ger iets 

wat ze alleen niet zo gauw zouden doen. 

Een amsterdamse donderdag met Kitty 

Sinds Kitty Huisman drie jaar geleden met pensioen ging, is Ger een dag 

per week bij haar op haar woonboot in Amsterdam-Oost. ‘Vanaf het begin 
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klikt het met Ger. Hij is heel aangenaam gezelschap en daarom vind ik 

het prettig om een dag samen met hem door te brengen. Ik doe het niet op 

de eerste plaats uit plichtsbesef of collegialiteit, maar omdat ik het zelf ook 

prettig vind.’ 

Kitty kent Ellen van de hogeschool waaraan zij zelf als docente beelden-

de vakken verbonden was. ‘Na het ongeluk zijn we een keer samen naar 

een museum geweest. Omdat dat ontzettend leuk was, vroeg Ellen me of 

ik een keer in de zoveel tijd iets met Ger wilde doen. Pas na mijn pen sioen 

ben ik dat intensiever gaan doen. Eerst heb ik geprobeerd met hem te boet-

seren, want dat is mijn vak. Maar daarvoor had hij te weinig kracht in zijn 

handen. Ik kreeg hem ook niet aan het schilderen. Toen zijn we gaan wan-

delen in het Flevopark, in de omgeving waarin hij is opgegroeid. Dat vind 

ik zelf ook leuk omdat ik dat niet zo gauw in mijn eentje doe. Soms kan ik 

hem ertoe verleiden naar de Dappermarkt te gaan. Onze dagen samen zijn 

rustig en simpel. Ik heb geen auto en daarom blijven we hier in de buurt.’

Kitty heeft haar eigen weg in de omgang met Ger gevonden. ‘Het is altijd 

van twee kanten een kwestie van aftasten. Ik heb inmiddels geleerd dat 

ik het beste helemaal mezelf kan blijven en heel helder kan zijn tegenover 

Ger. Hij vindt het heerlijk om hier in een stoel te gaan zitten en vanaf mijn 

boot naar het water te kijken. Soms valt hij in slaap. Tussen de middag 

eten we samen een boterham die ik hem voorgesneden aanbied, vaak 

in gezelschap van “mijn” reiger die voor het raam op kaaskorstjes staat 

te wachten. Wat je bij een ander in vraagvorm zou doen, moet je bij Ger 

meer als gegeven presenteren. Ik heb een paar keer meegemaakt dat hij 

heel boos werd waar Ellen bij was. Daar schrok ik van, maar van Ellen 

heb ik geleerd dat je dan moet proberen de oorzaak te achterhalen. Als 

ik mezelf blijf, vang ik ook makkelijker de signalen op dat hij rust nodig 

heeft. Dan kan ik het rustig een uur stil laten zijn.’

Voor haar dagen met Ger wordt Kitty betaald uit het persoonsgebonden 

budget (pgb) van Ger. ‘Dat vind ik een geweldige uitvinding omdat men-

sen zoals Ger daardoor zo lang mogelijk zelfstandig kunnen blijven le-

ven en mantelzorgers zoals Ellen kunnen blijven werken. Voor mij is die 

vergoeding een leuk extraatje, maar ik kan me ook voorstellen dat het 

door het pgb makkelijker is voor Ellen om mensen een gunst te vragen.’ Ze 

vraagt zich wel af of iedereen met niet-aangeboren hersenletsel in staat 

is met zoveel mensen om te gaan als Ger. ‘Dat verschilt van persoon tot 

persoon, denk ik. Ik vind het wel een mooi streven om te zorgen dat ie-

mand onder de mensen blijft en geactiveerd wordt. Dat stimuleert de her-

senen. Bij mijn moeder heb ik gezien dat ze hard achteruit ging toen ze 

naar een bejaardentehuis ging toen ze na de dood van mijn vader niet 

meer zelfstandig kon blijven wonen. Ger is in al die jaren dat ik hem ken 

in ieder geval niet achteruitgegaan. Ik ben er zelfs regelmatig verbaasd 

over wat hij allemaal weet en kan. Pasgeleden moest ik onverwacht zelf 

naar het ziekenhuis op de dag dat hij kwam. Ik heb hem dat toen uitge-

legd en hij is rustig met me meegegaan, nota bene naar het ziekenhuis 

waar hij zelf een half jaar heeft gelegen en waar hij zo’n hekel aan had 

gekregen. Ik was er verbijsterd over hoe goed hij zat te luisteren en was 

na afloop trots op ons beiden.’            
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S Een geslaagd netwerk rond iemand met hersenletsel motiveert 

de deelnemers om hun bijdrage te blijven leveren. Daarvoor zijn 

verschillende verklaringen: 

1.  De voldoening die mensen krijgen: doordat zij hun betrokkenheid bij 

degene met hersenletsel en de mantelzorger concreet vorm kunnen 

geven;

2.  De beloning die zij voor hun bijdrage krijgen: door het plezier in het 

contact en positieve ervaringen met het herstel van degene met 

hersenletsel;

3.  De bijzondere ontmoetingen en ervaringen: door de nieuwe contacten 

en gedeelde ervaringen die in het netwerk ontstaan; 

4.  Het voortzetten van de relatie: door de kans die de mantelzorger en 

degene met hersenletsel krijgen om niet alleen steun van anderen te 

ontvangen, maar er ook voor anderen te zijn. 

Professionals kunnen mantelzorgers er op wijzen dat deelnemers aan 

een netwerk daar ook zelf plezier aan beleven en dat het een goede 

manier is om relaties met dierbaren op een evenwichtige manier voort te 

zetten. 



42 43

GoEd oMGaaN MET   ENErGIE

Het netwerk van Ger en Ellen is niet alleen maar een succesverhaal. Niet 

iedereen die dat wilde, kon bijvoorbeeld zomaar ontspannen meedraai-

en. ‘We hebben ook wel eens op de blaren gezeten omdat het voor som-

mige mensen te zwaar was of omdat ze in paniek raakten,’ vertelt Ellen. 

‘In het begin kwamen sommige vrienden iedere week. Omdat het moeilijk 

was om steeds iets nieuws te verzinnen om met Ger te doen, ontstond er 

een sleur waarmee niet iedereen goed kon omgaan.’ In de loop van de 

tijd heeft ze ook een betere neus gekregen voor het type mensen dat goed 

met Ger kan opschieten. Dat scheelt haar veel energie. 

veranderende vriendschap met Immy

Immy Landman, in het dagelijks leven maatschappelijk werkster, is sinds 

haar dertiende bevriend met Ellen en kent Ger vanaf het moment dat hij 

in Ellens leven kwam. Ze is al jaren actief in het netwerk, maar door een 

nare ervaring is ze onzeker geworden over haar rol. ‘Vorig jaar is Ger een 

keer heel agressief geworden toen ik hem uit bed wilde halen. Ik weet dat 

die uitbarsting niet tegen mij persoonlijk gericht was, maar het was toch 

een schok omdat ik jarenlang bij hem alles voor elkaar had gekregen. Ik 

was een van de weinigen die hem mocht douchen. Daardoor ben ik nu 

wat terughoudender geworden.’

Aan haar opgroeiende zonen ligt het niet, want die vinden het altijd ge-

zellig als Ger er is. ‘Tot mijn verbazing zegt mijn oudste zoon die nooit naar 

het Journaal kijkt, dan om acht uur tegen Ger “Kom, effe Journaal kijken”, 

omdat hij weet dat Ger daar erg aan gehecht is. Mijn jongste zoon helpt 

zonder blikken of blozen met het snijden van zijn eten. En als hun vrienden 

er zijn, laten ze Ger rustig meedoen met hun computerspelletjes. Dat Ger 

wel eens boos wordt, nemen ze voor kennisgeving aan.’ 

Ze vindt dat de vriendschap met Ellen door het netwerk veranderd is. ‘El-

len vervult een dubbelrol tegenover Ger omdat zij zowel zijn partner als 

zijn begeleider of mantelzorger is. Zij is ook degene die zegt hoe je met 

hem moet omgaan. Daar heb ik wel eens moeite mee. Het gevaar van de 

keuzes die zij gemaakt heeft, is dat niemand haar er op wijst als de balans 

de verkeerde kant uit slaat. Daarom probeer ik die rol af en toe op me te 

nemen. Ik realiseer me goed dat er geen professionele zorg was te vinden 
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die Ger de mogelijkheden kon bieden die hij nu heeft. Aan de andere kant 

ben ik wel eens bang dat al die verschillende mensen in zijn netwerk hem 

te weinig continuïteit geven en dat hij daar doodmoe van wordt. Boven-

dien vind ik dit systeem erg belastend voor Ellen en maak ik me daar als 

vriendin wel zorgen over.’

leren volhouden

Een belangrijk onderwerp dat uit de gesprekken over het netwerk naar vo-

ren komt zijn de zorgen over Ellen. In de ogen van sommige familieleden 

en vrienden draagt zij een enorme last op haar schouders. Zij kunnen zich 

moeilijk voorstellen hoe ze het volhoudt. Ellen legt uit dat zij het juist vol-

houdt dankzij hun concrete betrokkenheid. ‘Mensen die vinden dat mijn 

leven te zwaar is, realiseren zich soms niet dat ik het juist heel plezierig 

vindt om contact met hen te hebben over de plannen voor de dagen waar-

op ze met Ger optrekken. Telefoontjes om alles te regelen of na te bespre-

ken leiden vaak tot fijne gesprekken en nieuwe afspraken, bijvoorbeeld 

voor gezellige logeerpartijen of bezoekjes tussendoor. Ik haal daar voor 

mezelf meer energie uit dan mensen zich misschien kunnen voorstellen.’ 

Voor het ongeluk van Ger had Ellen hechte banden met vrienden en fa-

milie. Die bleven bestaan, maar in haar nieuwe rol als mantelzorger werd 

zij gedwongen open en duidelijk over de veranderde behoeften van Ger 

en die van haarzelf te communiceren.           

           

Professionele ondersteuning 

Uit bezorgdheid vraagt jeugdvriend Max Messie zich wel eens af of Ellen 

niet gebaat zou zijn bij meer professionele ondersteuning. ‘Ellen blinkt uit 

in het regelen van zaken en heeft er geen moeite mee om de verantwoor-

delijkheid gedeeltelijk aan anderen over te laten. Toch ben ik wel eens 

bang dat ze er zelf aan onderdoor gaat als mensen in het netwerk afha-

ken. Wat dat betreft zou er betere professionele ondersteuning moeten zijn 

voor mantelzorgers. Ook zou de professionele zorg veel meer maatwerk 

moeten leveren waardoor het makkelijker wordt om een fijne plek voor 

iemand met hersenletsel te vinden.’ 

Ellen is de eerste om te erkennen dat professionals meer voor mensen met 

hersenletsel en hun mantelzorgers zouden kunnen betekenen. Haar pro-

ject op de hogeschool draait om dat onderwerp. Voor mantelzorgers blijkt 

het moeilijk om een goed evenwicht te vinden tussen hun eigen inzet en 

het inschakelen van professionals. Hoe goed bedoeld ook, voordat man-

telzorgers het weten bepalen die professionals hun agenda en moeten zij 

ongemerkt hun identiteit en persoonlijk leven aanpassen. 

Ellen was daar op bedacht, en heeft steeds haar eigen koers aangehou-

den. In de loop der jaren heeft ze voor Ger onder andere een beroep ge-

daan op fysiotherapeuten vanwege de tintelingen in zijn handen, om de 
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beweeglijkheid van zijn armen te bevorderen en voor hulp bij het fietsen. 

Ergotherapeuten hebben Ger bijgestaan bij het aangepast zwemmen. 

Neurologen hebben zijn stemmingswisselingen onderzocht. Logopedisten 

hebben hem geholpen met het vinden van woorden. Muziektherapeuten 

en -agogen zijn ingeschakeld om de communicatie te stimuleren en een 

vorm van zingeving te vinden. 

Op dit moment maakt Ger twee dagdelen per week gebruik van dagbe-

steding bij professionele instellingen. Met wisselend succes, want het blijkt 

per instelling te verschillen of begeleiders in staat zijn goed op de indivi-

duele behoeften van Ger af te stemmen en hem te activeren. 

Een creatieve dinsdag met Martin 

Al acht jaar lang gaat Ger op dinsdagochtend naar het atelier van de 

stichting Noorderbrug in Groningen. Daar schildert hij, bespreekt hij het 

werk van zijn collega’s en doet hij inspiratie op door naar muziek te luiste-

ren en in tijdschriften en boeken te kijken. Sinds een jaar of vijf begeleidt 

beeldend kunstenaar Martin Wiegand Bruss hem. 

Terwijl Ger met een koptelefoon op naar muziek zit te luisteren, heerst er 

een geconcentreerde stilte. Naast hem werkt een jonge man met Oost-

Indische inkt. Aan de andere kant van de ruimte schildert Jacob, met wie 

Ger bevriend is geraakt, een tafereel met een bootje. Twee andere man-

nen maken kleurrijk abstract werk. ‘Ger geeft het zelf aan als hij iets wil 

doen,’ vertelt Martin. ‘Hij heeft veel tijd nodig om na te denken over wat 

hij wil doen. Hij accepteert het niet als je hem onder druk zet en hij is al-

lergisch voor betutteling. In het begin had ik er wel moeite mee als hij 

niks deed, maar nu laat ik hem met rust als hij zegt dat hij nadenkt. Soms 

weet hij dan pas na twee weken ineens wat hij wil maken.’ Hij laat een 

paar schilderijen van Ger zien, waarvan sommige nog niet af zijn. ‘Aan 

zijn werk zie je dat hij voortdurend bezig is met experimenteren. Ook aan 

zijn reacties als anderen zijn mening vragen over hun werk, merk je dat 

hij het erg serieus neemt wat hij hier doet. Hij is ook erg behulpzaam te-

genover anderen als je hem dat vraagt. Daaraan merk je dat hij door zijn 

vroegere werk gewend was aan die rol.’

De sociale kant van het atelier, zoals koffie drinken en elkaars werk be-

spreken, is volgens Martin belangrijk, maar niet voldoende voor Ger en 

zijn collega’s. ‘Wij werken bewust met kleine groepen in een sfeer van pro-

fessionaliteit. Het is geen vrijblijvende hobbyclub en het is hier ook niet 

instellingsachtig. De meeste mensen die hier komen hebben behoefte 

aan sociale contacten, bijvoorbeeld omdat ze in een isolement terecht zijn 

gekomen. Ger en Jacob delen ook hun belangstelling voor muziek. In de 

pauze roken ze vaak samen buiten een sigaretje, maar daarna gaan ze 

ieder weer naar hun eigen werkplek.’
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De serieuze sfeer van het atelier is volgens Martin belangrijk. ‘Het geeft de 

mensen die hier komen een gevoel van eigenwaarde. Ze ontdekken hier 

nieuwe uitdagingen en een nieuwe wereld. Ze kunnen hier zelf bepalen 

wat ze gaan maken. Vaak hebben ze door niet-aangeboren hersenletsel 

veel verloren. Ze zijn hun baan kwijtgeraakt en hebben andere zaken die 

belangrijk voor hen waren, moeten opgeven. In het werk dat ze hier maken 

kunnen ze iets van hun gevoelens kwijt, maar vinden ze ook waardering.’

Hij maakt zich zorgen over de financiering voor dit soort voorzieningen 

die dreigt te verdwijnen omdat die wordt overgeheveld naar de gemeen-

tes. ‘Daardoor gaan gemeentes voortaan bepalen waar iemand heen 

mag voor dagbesteding. De kans is groot dat iemand met hersenletsel die 

wil schilderen in de toekomst is aangewezen op een buurthuis of een gro-

te zorginstelling voor verstandelijk gehandicapten. Daar ontbreekt dan 

wel de specialistische begeleiding die zo iemand nodig heeft.’ 

de mogelijkheden van het pgb

Ger heeft volgens de awbz langdurig recht op een bepaalde hoeveelheid 

zorg. Die kan hij ‘in natura’ krijgen van een zorginstelling of in de vorm 

van een persoonsgebonden budget (pgb). Ellen heeft voor een pgb geko-

zen omdat ze daarmee zelf vormen van dagbesteding kan kiezen en ver-

vanging voor zichzelf – zogeheten ‘respijtzorg’- kan regelen als ze aan het 

werk is of er een paar dagen tussenuit wil. ‘Met het pgb kan ik voorkomen 

dat Ger afhankelijk wordt van professionals die hem opvangen in groe-

pen en zijn gedrag vaak maar lastig vinden. Ger is het meest gebaat bij 

individueel contact.’   

Dankzij het pgb kon Ellen in het verleden een muziekleraar inschakelen 

en tegenwoordig een beroep doen op een muziekagoog en op musicus 

Michiel Brinkmann. Toen ze ontdekte dat Ger wilde schilderen, koos ze 

voor het Noorderbrugatelier in Groningen. Later vroeg ze beeldend kun-

stenares Kitty Huisman met Ger aan de slag te gaan. Ook schakelt ze met 

het pgb jonge mensen in die nog bezig zijn met een opleiding in de zorg en 

zo ervaring kunnen opdoen die hen later goed van pas komt. 

leren met Gwen

‘Aan Ger zie je dat iemand met hersenletsel zich nog steeds kan ontwikke-

len als hij persoonlijke begeleiding krijgt die goed op hem is afgestemd.’ 

Gwendolyn - Gwen - Kiers was van 2003 tot 2005 een vaste dag in de week 

bij Ger. Ze studeerde toen nog psychologie en kon wel een zakcentje ge-

bruiken. ‘Ger heb ik leren kennen door mijn relatie met Gilles. Ellen is zijn 

peettante en hij heeft een tijd in hun Amsterdamse huis gewoond. Op een 

gegeven moment ben ik een keer bij Ger gebleven en bleek dat we het 

wel met elkaar konden vinden.’’

Als jonge studente had ze wel wat te stellen met die man van in de vijf-

tig die vaak gromde omdat hij niet zijn bed uit wilde komen. ‘Daar heb 

ik veel van geleerd. Als ik alles in harmonie probeerde te doen, kreeg ik 

hem echt zijn bed niet uit. Vaak begon ik hem uit te leggen wie ik was en 

waarom ik er was en Ellen niet. Als hij net wakker werd, begreep hij dat 

toen niet altijd. Al doende kwam ik erachter dat hij door het hersenletsel 

echt een omgeving nodig heeft die hem activeert.’ Ze is blij met het ver-

trouwen dat Ellen in haar had. ‘Daardoor heb ik mijn eigen weg met Ger 

kunnen vinden.’ 

Toen Ellen een keer op korte termijn pasfoto’s van Ger nodig had, merkte 

Gwen dat hij in een slechte bui extra gevoelig is voor de manier waarop 

hij benaderd wordt. ‘Het lukte me om Ger mee te krijgen naar de fotozaak, 

maar de vrouw daar behandelde hem als een kind. Daar heeft hij een 

verschrikkelijke hekel aan. Ik vond het terecht dat hij boos werd, want ze 

had hem in zijn waarde moeten laten. Toen we de winkel uitliepen, heb-

ben we samen staan foeteren op die vrouw, maar daar vervolgens de 

hele dag verschrikkelijk om gelachen.’  

Gwen hielp Ger ook met betekenisvolle activiteiten waar hij alleen niet 

toe kwam, zoals bloemen voor Ellen kopen, een kaartje aan iemand 

schrijven of iemand bellen en een gesprek voeren. En ze was trots op hem 

toen ze met hem op bezoek ging bij haar ouders in Tiel die hij niet kende. 

‘Hij deed echt zijn best om zich als een heer te gedragen en sociaal te 

zijn. Deels deed hij dat voor mij, maar ondertussen groeide hij wel in zijn 

sociale contacten.’ 

vaste vervanging

Het pgb maakt het voor Ellen ook gemakkelijker om in noodgevallen een 

beroep te doen op mensen uit haar woonomgeving. Het is een rustgevend 

idee om een paar vertrouwde mensen als vervanger voor het netwerk 

achter de hand te hebben die ze op de korte termijn kan vragen in te val-

len. Daardoor hoeft ze Ger nooit achter te laten bij onbekenden. 

Het vertrouwde gezelschap van Manuela en Nino

Manuela de Vries leerde Ellen en Ger kennen via de Amsterdamse Vereni-

ging van Eigenaren waarvan ze lid waren. ‘Sinds een paar jaar komt Ger 

bij ons als Ellen plotseling omhoog zit. In het begin belde ze en bekeken 

we of ik bijvoorbeeld ’s avonds af en toe bij Ger kon gaan kijken. Sinds hun 

verhuizing komt hij bij ons. Inmiddels ben ik een soort vaste vervanger 

voor noodsituaties geworden en betaalt Ellen me daarvoor uit het pgb.’ 

Het goede contact tussen Ger en haar inmiddels tienjarige zoon Nino was 

doorslaggevend voor haar besluit om vaste vervanger te worden. ‘Nino 

vond Ger wel interessant en Ger voelt zich op een bepaalde manier verant-

woordelijk voor Nino. Hij noemt hem “dat kereltje”. In het begin vond Nino 

het wel vreemd dat zo’n grote man een soort oppas nodig had, maar hij 

vond het ook gezellig als ik hen samen voorlas. En als we Ger ergens heen 
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Om een sterk netwerk op te bouwen rond iemand met hersenletsel, 

zonder zich er aan te vertillen, is het aan te bevelen als mantelzorger de 

volgende doelen na te streven: 

1.  Een goede energiebalans vinden: opletten of alle betrokkenen het 

rooster en de activiteiten kunnen volhouden door tijdig te evalueren 

en zo nodig de belasting aan te passen; 

2.  De mogelijkheden van het pgb benutten: door de zakelijke beloning 

kan de mantelzorger eisen stellen aan de afstemming van begeleiders 

en activiteiten op degene met hersenletsel; 

3.  Een geschikte mix van professionaliteit en affectie nastreven: een 

combinatie vinden tussen vakkundigheid, ervaring en wederzijds 

vertrouwen;      

4.  Vaste vervanging regelen: zorgen voor vertrouwde praktische 

oplossingen dichtbij huis voor het geval mensen in het netwerk 

plotseling uitvallen. 

Professionals kunnen hun werk nog beter op mensen met hersenletsel 

en hun mantelzorgers afstemmen door van meet af aan aandacht te 

besteden aan het netwerk van hun cliënten, bijvoorbeeld door een 

netwerkanalyse te maken, mensen te coachen bij het inschakelen en 

uitbreiden van hun netwerk, goede voorbeelden te geven en hen te 

helpen bij het leren van hun eigen ervaringen met het netwerk. 

moesten brengen, wilde Nino graag mee omdat hij nieuwsgierig was naar 

wat Ger allemaal ging doen. Daardoor hebben ze een bijzondere band 

gekregen.’ 

Dat Ellen altijd vrij onverwacht een beroep op Manuela doet, vindt ze 

geen probleem: ‘Het geeft me een goed gevoel om Ellen en Ger te helpen 

en ik vind het belangrijk dat mijn zoon ziet dat niet iedereen alles kan. 

Maar als het niet uitkomt met mijn werk, zeg ik dat gewoon. Ik voel dan 

geen druk.’ 
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EEN NETWErK   vraaGT oNdErHoud

Ellen is dagelijks met het netwerk bezig. Het bedenken van activiteiten en 

logistieke oplossingen vraagt tijd. Ze merkt aan Ger en aan de mensen 

die met hem optrekken hoe geslaagd of minder geslaagd hun tijd samen 

is verlopen. Ze moet uitleggen wat ze kunnen doen als hij niet vooruit te 

branden is of boos wordt. Ook al kost het geen moeite om ieder half jaar 

het rooster vol te krijgen, het netwerk kan niet zonder haar inbreng en be-

moeienis. Zij blijft degene die de eindverantwoordelijkheid draagt en op 

tijd moet zorgen voor vernieuwing. Tegelijkertijd moet zij het netwerk rond 

Ger zien te combineren met haar eigen werk en netwerk. Daarvoor is de 

medewerking van collega’s en werkgevers essentieel. 

   

Een verzorgde dag met floris 

‘Respijtzorg’ noemt Floris van Oene zijn dagen met Ger. Hij is pas gedi-

plomeerd als verzorgende Individuele Gezondheidszorg (ig) en heeft twee 

banen in de zorg; een in een behandelcentrum en een in een verzor-

gingshuis. Daarmee vergeleken is wat hij sinds 2009 met Ger doet een 

totaal ander verhaal. Als een van de weinigen in het netwerk begeleidt hij 

Ger bij zijn persoonlijke verzorging. ‘Gezicht wassen, aankleden, eten ge-

ven en dan activeren met een spelletje of zo’, somt hij op. Daarna loopt het 

bij Ger allemaal anders dan tijdens zijn dagelijks werk. ‘Afgelopen week 

ben ik met Ger naar het strand van Bloemendaal gereden, lekker met 

een cd’tje aan in de auto. Daar hebben we een stukje gewandeld en een 

pilsje gepakt. Dat persoonlijke contact is heel anders dan in instellingen 

waarin vaste richtlijnen en structuren gelden voor opstaan en eten. De 

dagindeling van Ger wordt sterk bepaald door zijn humeur en reacties.’ 

Het enige dat meestal vaststaat, is de plek waar Ger aan het einde van de 

dag wordt verwacht. ‘Als Ellen daarover iets afgesproken heeft, zorg ik dat 

hij er komt. Verder kan ik zelf bepalen wat we doen.’

Floris heeft van jongs af aan een hechte band met Ellen en kwam altijd 

graag bij Ellen en Ger logeren. ‘Ik kan altijd bij Ellen terecht als ik ergens 

mee zit en toen ik mijn diploma had gehaald heeft ze me zelfs getrakteerd 

op een weekendje Parijs.’ Toen hij zijn rijbewijs had gehaald, bracht hij 

Ger af en toe met de auto ergens heen. Dat beviel zo goed dat Ellen hem 

vroeg in het netwerkrooster mee te draaien. ‘Omdat ik een goede klik heb 
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met Ger, hem leuk vind, net als hij van autorijden houd en graag iets voor 

Ellen doe, heb ik ja gezegd.’ Hij heeft geleerd dat hij Ger eerst moet vertel-

len wat precies het plan is, alvorens iets met hem te gaan doen, omdat 

Ger het dan beter in zich opneemt. Ze hebben het vaak erg gezellig met 

elkaar. ‘Ger vindt het fijn om met mij over zijn verleden en zijn beroep te 

praten. Vaak gebruiken we daar foto’s bij.’ 

Floris vermeldt zijn dagen met Ger ook met trots op zijn cv. ‘Wat ik ervan 

leer is zelfstandig werken, in mijn eentje de verantwoordelijkheid dragen, 

naar een doel toewerken en zelf zaken oplossen, zonder collega’s. Natuur-

lijk kan ik Ellen wel bellen, maar de setting is toch heel anders dan in mijn 

andere werk.’ Hij is ervan overtuigd dat de keuze die Ellen gemaakt heeft, 

goed is voor Ger. ‘Door haar liefde en inzet komt Ger meer tot zijn recht 

dan wanneer hij meer tijd in een instelling zou doorbrengen. Het voor-

beeld van Ellen en Ger is inspirerend, maar mensen moeten het natuurlijk 

wel aankunnen.’ 

op tijd vernieuwen en verspreiden

De samenstelling van een netwerk rond iemand met hersenletsel is niet 

voor de eeuwigheid. Van niemand kan verwacht worden dat hij of zij er 

jarenlang actief in blijft. Sommige mensen haken af omdat zij en degene 

met hersenletsel en de mantelzorger uit elkaar groeien. Anderen krijgen 

zelf beperkingen of worden mantelzorger van hun eigen partner of ouder. 

En weer anderen moeten gas terugnemen of willen liever in een andere 

vorm bij Ger en Ellen betrokken blijven. Jongere leden gaan na hun oplei-

ding fulltime werken en zijn door de week niet meer beschikbaar. 

De kunst is om op tijd nieuwe mensen in te schakelen voor het netwerk. 

In het netwerk van Ellen en Ger is inmiddels de tweede generatie actief: 

de kinderen van familie en vrienden, zoals Floris, en vroegere studenten 

van Ellen, zoals Michiel. Deze jonge mensen kennen Ger niet anders dan 

met hersenletsel. 

Achteraf gezien maakte de verhuizing van Ellen en Ger naar Drenthe 

het logistiek moeilijker om gezelschap voor Ger te vinden. Gelukkig vond 

niemand uit de vaste kern de extra kilometers een bezwaar, zolang ze die 

van tevoren maar konden inplannen. Ook kan Ger regelmatig een week-

end elders in het land logeren. Zijn netwerk is niet alleen vernieuwd, maar 

ook steeds meer verspreid geraakt over het land. 

Een weekend bij Maarten en Maria 

Een keer per jaar logeert Ger een weekend bij Maria Maatje en haar man 

Maarten Witteveen, toevallig verre familie van Ellen. Ze wonen in Lonne-

ker, een dorp bij Enschede, en hebben beiden een drukke baan; Maria 

in de reclassering en Maarten als directeur van een adviesbureau in de 

zorg. En ze brengen graag tijd door met hun kinderen en kleinkinderen. 

Twee jaar voor het ongeluk begonnen ze via een gezamenlijke vriendin 

hun woning af en toe te ruilen met Ger en Ellen. Na het ongeluk bleef het 

contact bestaan en werden ze incidenteel bij het netwerk betrokken. Jaar-

lijks komt Ger een keer logeren in Lonneker zodat zowel hij als Ellen een 

paar dagen vakantie hebben. Maria vindt dat Ellen er erg op gespitst is 

mensen niet te overvragen. ‘Ze houdt rekening met ons drukke leven en 

past haar vragen daar op aan.’ 

Tijdens de jaarlijkse logeerpartij voelt Ger zich meestal snel thuis, merkt 

Maria. ‘We doen dat weekend vooral waar hij zin in heeft. Hij vindt het 

leuk om even naar het dorp te lopen en een biertje te drinken. Verder le-

zen we een boek voor of kijken we naar filmpjes op You Tube van artiesten 

die hij nog van vroeger kent, zoals Toon Hermans. We hebben inmiddels 

wel geleerd dat we hem niet moeten dwingen iets tegen zijn zin te doen, 

want dan wordt hij boos.’  

Hoewel ze er van tevoren wel eens tegenop ziet als Ger komt, is Maria 

na afloop altijd blij met het ontspannen weekend dat ze hebben gehad. 

Ze noemt het een grote verdienste van Ellen dat zij in staat is mensen op 

een positieve manier bij haar situatie te betrekken. ‘Ik waardeer erg aan 

haar dat zij Ger vanuit haar hart op zo’n positieve manier neerzet dat je 

daar in meegaat. Ze is op een bepaalde manier ook ontspannen in het 

beroep dat ze op mensen doet. Zij is in staat de verantwoordelijkheid voor 

Ger gedeeltelijk uit handen te geven en geeft ook tips over wat leuk is om 

met Ger te doen, bijvoorbeeld dat hij dol is op oude mensen. Daardoor zijn 

wij met Ger bij Maartens tante van 91 geweest.’ 

Ook Maarten heeft Ger graag over de vloer. ‘We kunnen ‘s avonds echt 

genoeglijk als mannen onder elkaar zeggen dat we er nog eentje nemen. 

Dan kijkt hij zo schuin naar mij en geeft mij een knipoog. Om te voorkomen 

dat hij ’s nachts gaat dwalen, slaapt hij ’s nachts bij mij. Ik help hem ook 

met uitkleden als we naar bed gaan. Hij wil nooit onder de douche en een 

schone onderbroek vindt hij ook nooit nodig. Als we dan in bed liggen, 

nemen we de dag door en dan zegt hij vaak wel drie keer “Ja, je doet het 

goed hoor”. Dat vind ik echt briljant en daarom leven we altijd naar zo’n 

weekend toe. Het is ook wel een opgave om met hem op te trekken omdat 

hij door het ongeluk zo inactief is en je hem steeds moet stimuleren. Dat is 

wel eens lastig als je, zoals ik, zelf altijd bezig bent. Maar achteraf zeggen 

Maria en ik altijd tegen elkaar dat het weer leuk was om hem hier te heb-

ben.’ 

loyale collega’s

Een van de redenen voor Ellen om het netwerk op volle sterkte te houden is 

dat ze aan het werk wil blijven. Ze is nog lang niet aan haar pensioen toe 

en kan zich haar leven niet zonder baan voorstellen. En een bron van in-

komsten is in deze situatie ook geen overbodige luxe. Gaandeweg heeft ze 
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op de hogeschool een functie gevonden die professioneel een uitdaging 

is, maar die ook goed te combineren is met de situatie thuis. In haar geval 

betekent dat vooral dat zij ten dele een vast rooster heeft, maar daarnaast 

ook flexibel moet kunnen omgaan met haar werktijden om te voorkomen 

dat het netwerk in de soep loopt. Ook is het belangrijk dat ze kan rekenen 

op de steun van haar naaste collega’s, zonder dat ze voortdurend haar 

thuissituatie hoeft uit te leggen. Het delen van werkervaringen met col-

lega’s geeft haar nieuwe energie. 

Klusjesman Jaap

‘Voor mij is werk gewoon werk, maar voor Ellen is werk erg belangrijk. 

Haar enthousiasme werkt aanstekelijk en daardoor betrekt ze mij vaak 

bij haar projecten. Zo ben ik in de praktijk bij veel onderdelen van haar 

werk ingeschakeld.’ Hij kende Ellen van de opleiding waaraan zij in de 

jaren negentig verbonden raakte als docent. ‘Ik kende Ger niet van voor 

het ongeluk, maar ik herinner me wel dat Ellen na het ongeluk ieder-

een op de hogeschool op de hoogte hield via een schrijven dat in de 

koffiekamer werd opgehangen. Toen ze weer aan het werk ging, is ze 

op zoek gegaan naar andere taken waardoor ze meer vrijheid had om 

zelf haar tijd in te delen en zodat ze alles rond Ger flexibel kon organi-

seren. Omdat ik behalve docent ook neerlandicus en fotograaf ben en 

websites bouw, kon ze mij bij haar werk goed gebruiken, als een soort 

klusjesman.’

Toen Ellen in 2005 bij het Kenniscentrum Sociale Innovatie begon met 

het project Goeie Snap van elkaar - over communicatie bij hersenletsel 

- vroeg ze Jaap daarvoor een website te maken. Omdat hij ook websites 

voor kunstenaars maakte, vroeg ze hem vervolgens er ook een te maken 

met het werk van Ger. Verder speelt Ger in hun contacten nauwelijks een 

rol. ‘Juist omdat ik weet dat het werk voor Ellen ook een plek is waar ze 

even niet hoeft na te denken over en voor Ger, praten we meestal niet 

over hem.’ 

Hij vindt het belangrijk dat Ellen de mogelijkheden van de organisatie 

weet te benutten door zelf projecten op te zetten. ‘Als mantelzorger die wil 

werken moet je wel een ondernemende instelling hebben en vasthoudend 

zijn in het concretiseren van je plannen en het vinden van de juiste mensen.’ 

Van hem als collega vraagt dat vooral loyaliteit, vindt hij. ‘Om Ellen te 

steunen beweeg ik vooral met haar mee en geef ik haar regelmatig feed-

back over het werk. We vullen elkaar aan in het werk. Zij is de ondernemer 

en is goed in organiseren en ik ben goed in het maken van publicaties en 

handig met grafische toepassingen op de computer.’ Hij is er trots op dat 

ze in 2011 met het project Goeie Snap van elkaar de publieksprijs van de 

Raak-award hebben gewonnen. ‘Daaruit blijkt dat wat we doen ook hout 

snijdt’. 

begrip en medewerking van de werkgever

Ellen krijgt van haar werkgever de ruimte om haar werk naar eigen in-

zicht in te delen. Daardoor hoeft ze geen beroep te doen op allerlei rege-

lingen zoals het zorgverlof, die voor haar situatie trouwens absoluut niet 

toereikend zijn. Natuurlijk blijft ze zelf verantwoordelijk voor de kwaliteit 

van haar werk, maar die staat voor haar werkgever niet ter discussie. 

Door de ruimte die ze krijgt, kan ze haar werk juist met grote inzet doen. 

En daar profiteert ook haar werkgever van.

Het vertrouwen van robèrt

Robèrt Feith, teammanager Opleidingen Creatieve Therapie, is sinds bij-

na drie jaar de direct leidinggevende van Ellen. Het team bestaat uit een 

kleine twintig personen. Als collega kende Robèrt Ellen’s thuissituatie al. 

Toen hij haar leidinggevende werd, hoefde hij in zijn ogen weinig bijzon-

ders voor haar te doen. ‘Het enige wat vastligt is haar beschikbaarheid 

op lesdagen, want die is heilig. Als we die willen wijzigen, moeten we dat 

minstens tien weken van te voren aangeven, anders krijgt ze het roos-

ter voor Ger niet rond.’ Aan andere afspraken heeft hij geen behoefte. ‘Ik 

vind het prettig dat niet alles is dichtgetimmerd met regels. Ellen heeft ge-

vraagd of ik rekening wilde houden met de situatie van Ger, maar daar-

voor regelt ze alles zelf. Het enige dat ik daarvan merk is dat ze af en toe 

op teamdagen een uur later komt of tussendoor even weg moet, maar dat 

gebeurt eigenlijk zelden. En als het gebeurt, dan ben ik de eerste om haar 

te verdedigen omdat ik haar verhaal en haar intenties ken. Verder voelt ze 

zich vrij genoeg om haar eigen tijd in te delen.’

Hij weet uit eigen ervaring hoe belangrijk het is om op het werk steun 

te krijgen bij het combineren van werk en zorg. ‘Negen jaar geleden is 

mijn vrouw rond de geboorte van onze tweeling ernstig ziek geweest en 

daarna nog anderhalf jaar erg vermoeid. Toen heb ik zelf ervaren hoe fijn 

het is als collega’s tegen je zeggen dat je beter thuis kunt zijn. In overleg 

met mijn collega’s kon ik een dag per week thuis werken zonder dat we 

daarvoor van alles juridisch vast hoefden te leggen.’

Hij is ervan overtuigd dat begrip en medewerking van collega’s en lei-

dinggevenden de productiviteit van mensen met mantelzorgtaken alleen 

maar vergroot. ‘Het is belangrijk voor ons werk dat mensen goed in hun 

vel zitten. Ik kan er erg van genieten als ik zie hoe Ellen aan het pionieren 

is en expertise opbouwt waarvan wij de vruchten plukken. Natuurlijk moet 

ik als budgetverantwoordelijke risicoafwegingen maken, maar risico’s zie 

ik niet bij haar. Integendeel. Doordat ze haar vleugels kan uitslaan, zet ze 

creatieve therapie telkens opnieuw op de kaart en betrekt ze ons team bij 

allerlei actuele discussies.’ Ook ben ik ervan overtuigd dat ze met haar 

netwerk rond Ger een goed voorbeeld is van de toekomst, waarin werk en 

privé steeds meer door elkaar gaan lopen.’   



59

H
E

T
 N

E
T

W
E

r
K

 I
N

 S
Ta

N
d

 H
o

u
d

E
N

 

Een mantelzorger van iemand met hersenletsel kan dankzij een netwerk 

een eigen leven leiden, zolang hij of zij erin slaagt de volgende taken te 

vervullen: 

1.  De eindverantwoordelijkheid dragen en delen: de afstemming tussen 

degene met hersenletsel en de mensen uit het netwerk bewaken, 

suggesties voor activiteiten doen en napraten over negatieve 

ervaringen en gevoelens; 

2.  Tijdig vernieuwen: nieuwe mensen zoeken, inzet aanpassen als het te 

zwaar wordt en jongeren inschakelen;

3.  Steun van collega’s organiseren: om werktijden en taken te kunnen 

aanpassen aan de thuissituatie en om werksuccessen te delen;

4.  Ruimte voor het combineren van werk en mantelzorg met de 

werkgever bespreken: in overleg met de werkgever vaststellen door 

welke flexibele oplossingen de balans tussen werk en mantelzorg is te 

handhaven.  

Professionals, zoals mee-consulenten en medewerkers van steunpunten 

mantelzorg, kunnen als coach optreden voor mantelzorgers die het 

moeite kost om deze taken te vervullen.
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HET NETWErK IN KaarT:   HulPMIddElEN

Trialoog en elementen van herstelondersteuning

In onderstaand model is het proces van herstel en herstelondersteuning 

schematisch weergegeven (bron: Witteveen e.a. (red.) (2010).

Netwerkcirkel

Het invullen van een netwerkcirkel kan zicht geven op de spreiding en va-

riatie van de bronnen die de mantelzorger voor degene met hersenletsel 

en zichzelf aanboort. 

De kern van de cirkel wordt gevormd door de mantelzorger en degene 

met hersenletsel.

Idealiter kunnen zij voor hun netwerk een beroep doen op mensen uit 

diverse ‘schillen’ om zich heen. De afstand tussen de kern en de schillen 

bepaalt daarin de persoonlijke nabijheid.  

De opdeling in vier segmenten geeft aan dat het belangrijk is dat het 

net werk verspreid wordt over verschillende bronnen en niet alleen bestaat 

uit familie of uitsluitend hulp- en zorgverleners, maar dat ook mogelijk-

heden gezocht worden in andere hoeken, zoals werk, school en vrije tijd 

of lot ge noten contacten en sociale media.  

Netwerkcirkel, gebaseerd op Brian Lensink 

(zie: Steyaert & Kwekkeboom, 2012, p.45).
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overzicht van belangrijke levensgebieden en activiteiten

Om een overzicht te krijgen van de functies die het netwerk kan vervullen 

voor de persoon met hersenletsel en de mantelzorger is het handig de ver-

schillende basisbehoeften van beide personen afzonderlijk op papier te 

zetten. Daarmee kan onder andere gerichter gezocht worden naar (nieu-

we) deelnemers aan het netwerk.   

Overzicht gewenste functies netwerk voor de persoon met hersenletsel en 

voor de mantelzorger.

levensgebieden activiteiten

Zelfzorg

Gezondheid

Zingeving

Sociale relaties

Wonen

Werken

Emotionele ondersteuning

Leren

Recreëren

overzichtskaart steun uit de omgeving 

Een handig hulpmiddel bij het in kaart brengen van de verschillende 

deelnemers aan en de functies van het netwerk is onderstaande netwerk-

kaart die is ontwikkeld door de Zorggroep Almere.
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Familie

Vrienden

Kennissen en buren
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Collega’s en klasgenoten

Informatie over hersenletsel, herstel, mantelzorg en netwerken is onder 
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